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إلى كل مصري شريف يحلم بمصر أكثر تقدما وازدهارا » ويعمل بالأفعال, 
وليس بالكلمات والشعارات الديماجوجية » على تحويل هذا الحلم إلى واقع يجني 
جميع المصريون ثماره أهدي هذا الكتاب 


تمهيد 


الهدف الرئيس من هذا الكتاب هو مساعدة مرضى الهيموفيليا وأسرهم » 
وتعريفهم وجميع العاملين في المجال الطبي ممن يتعاملون مع هذا المرض بماهية 
العلاج المنزلي الآمن لاضطرابات النزيف من خلال توفير المعلومات الأساسية 
الخاصة بطبيعة المرض ومدى أهمية العلاج المنزلي في الحد من مضاعفاته . وتلبية 
بالعربية » وتعريفهم بكل ما يتعلق بالعلاج المنزلي ورعاية الهيموفيليا وتشجيع الأسر 
ومقدمي الرعاية على العمل معًا لتوفير أفضل فرص ممكنة لتطبيق العلاج المنزلي 
بنجاح. 


بدأت الارهاصات الأولى للعلاج المنزلي لمرضى الهيموفيليا على يد د. 
ريتشارد هالدن ؛ الذي أصبح لاحقا المدير الطبي لمركز كارت لأمراض الدم في 
فورت وورث بولاية تكساس » في ربيع عام 1960 . وأشار هالدن في مذكراته إلى أن 
الجهود والمحاولات الأولى لطرح فكرة إجراء عمليات نقل الدم في المنزل قوبلت في 
البداية بالرفض ٠‏ واعتبرها البعض تدابير علاجية بربرية . ولكنه وفريقه تابعوا عملهم 
مما أصاب هيئات طبية كثيرة بالإمتعاض والحنق . 


كان هذا الاعتراض الأولي من جانب الاطباء في واحدة من الدول التي 
تخصص أموالا طائلة لمشتقات الدم اللازمة للعلاج هو الذي أدي إلى بطء تنفيذ برامج 
العلاج المنزلي. ومما يدعو إلى الغرابة والتناقض أن الكثير من البرامج العديدة التي 
بدأت منذ عرض د. هالدن لمبادرته » قد أصبحت قابلة للتنفيذ بسبب خبرة وعلم معامل 
فصل مشتقات الدم في الولايات المتحدة . وفي عام 1978 أشارت التقديرات إلى ان 
2 من مرضى الهيموفيليا 4, في المملكة المتحدة كانوا مؤهلين لتلقي العلاج 
المنزلي» في الوقت الذي كان يتم فيه استيراد 55 9 من مشتقات الدم المستعملة في هذا 
العلاج 5 


ولم يظهر في الكتابات الطبية سوى القليل عن العلاج المنزلي برغم النجاح 
الواضح في االتحول في علاج الهيموفيليا بالمنزل بدلا من علاجها بالمستشفى . وهذا 
التق في المعلومات قد يوحي بان مشكلات التكيف والحياة مع الهيموفيليا تنتهي مع 
التدريب الناجح على وسائل الحقن في الوريد. والواقع ان حياة مريض الهيموفيليا 
وأسرته في مناخ يسوده الاضطراب الدائم بسبب الرحلات الطويلة المتكررة للمستشفى 
وساعات الاننظار الطؤيلةفئ الطرقاك وغرك الطوارئ الكتييئة »يمكن أن يقير 
تغييرا جذريا من خلال إحكام السيطرة الدقيقة على العلاج المنزلي » وليس من خلال 
توفين عرصيز التحاظ او الفاكتون النافسن وسكدوف ‏ القتكاء فاك 


اعتمدنا في إعداد هذا الكتاب على كتابي الدكتور بيتر جونز "العلاج المنزلي 
للهيموفيليا "و"الحياة مع الهيموفيليا" ىم 112تطم70طعط ط6غل 1105آ 
'(م618) عامط 12[نطممدوع1] » كمرجعان أساسيان » وأكثر من 25 بحث من 
الابحاث المهمة التي أعدها الاطباء المصريون حول وضع الهيموفيليا في مصر» 
بالاضافة إلى عشرات المراجع والأبحاث الأخرى » وأحدث المعلومات المتاحة على 
مواقع الانترنت الموثوقة المعنية بأمر الهيموفيليا. ويهدف الكتاب إلى تعريف المرضى 
وأسرهم وكذا جميع القائمين على رعايتهم » بنموذج عمل لواحد من أوائل برامج 
العلاج المنزلي (الذي بدأ في المملكة المتحدة في بداية الخمسينات) . وأسلوب العمل 
المعروض في هذا الكتاب هو النموذج البريطاني الذي بدأ تطبيقه لأول مره في مركز 
نيوكاسل للهيموفيليا يمكن تطبيقه في مراكز أخرى في مختلف أرجاء العالم. ونظرا 
لأن العلاج المنزلي يجب أن يقوم على الرعاية الشاملة الفعالة فقد ضم الكتاب تفاصيل 
عن نواح عديدة تتعلق بالهيموفيليا بخلاف النواحي الخاصة بالعلاج الذاتي السريع. 
وإننا لنأمل ان تتمكن مزيد من الأسر في الدول الناطقة بالعربية بمساعدة هذا الكتاب من 
الإستفادة من التحسينات التي أدخلت على علاج الهيموفيليا » بما في ذلك العلاج 
المنزلي » الذي جعل ذلك أمرا ممكنا . 


شكر وعرفان 


أتوجه بالشكر والعرفان للسيدة سارة فورد رئيسة الجمعية الكندية للهيموفيليا التي 
أرسلت لي نسخة من الفصل الأول من كتاب تذكاري أصدرته جمعية الهيموفيليا 
الكندية في عام 2003»: والذي كُرست الصفحات الأولى منه لتكريم فرانك شنابل 
[عطقمطء5 عاعموع ١‏ الأب الروحي والفعلي للاتحاد العالمي للهيموفيليا (الذي 
أصبح الآن بمثابة منظمة أمم متحدة للهيموفيليا يا) . وكانت هذه الصفحات القليلة 
المصدر الوحيد للمعلومات التي أمكنني الوصول إليها حول هذا الرجل العظيم . كما 
أتوجه بالشكر والتقدير للصديق بوب جراهام مدير السياسات العامة لتحالف أمراض 
الدم بولاية نيويورك حيث زودني بمعلومات مفيدة حول تجربته الشخصية الخاصة 
بالعلاج المنزلي ومنظومة مراكز الهيموفيليا في ولاية نيويورك . ولا يفوتني أيضا أن 
أتوجه بالشكر والتقدير للصديقين مهد الديب ومد جعفر على تشجيعها لي لنشر هذا 
الكتاب . 
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المقدمة 


أصبح التثقيف الصحي في عصرنا الراهن يحظى بأهمية كبرى ومكانة مرموقة 
في أنظمة الرعاية الصحية الخاصة بالأمراض المزمنة تحديدا. ومع ذلك؛ لم يحظ هذا 
النهج بالدعم الكافي في البلدان النامية » حيث لا تزال هذه المجتمعات تميل إلى اساليب 
العلاج التقليدية المتمثلة في "العلاج بعد المرض". 


وفيما يتعلق بمرضى الهيموفيليا تعتبر فترة المراهقة فترة حرجة وتكون رحلتهم 
إلى مرحلة البلوغ أكثر صعوبة. ويعد تعلم مرضى الهيموفيليا الصغار لكيفية رعاية 
اضطرابهم المرضي خطوة عملاقة إلى الأمام في تأكيد استقلالهم واستعدادهم لحياة 
البالغين. 

ويؤكد ايفان ايلش 111101 172! (1975) في كتابة المثير للجدل "اللعنة الطبية 
315 7160110311" على هذا المعنى بقوله إن " وجود عالم ترفرف عليه الصحة 
بأجنحتها انما هو ذلك العالم الذي يكاد ينعدم فيه التدخل الطبي » وان التمتع بالصحة 
فرض واجب على الجميع؛ والنجاح في تأدية هذا الواجب الشخصي يعتمد إلى حد بعيد 
على الوعي الذاتي والتنظيم الشخصي والموارد الداخلية التي ينظم من خلالها كل منا 
أسلوب حياته الخاص به . " 


خلفية تاريخية 

الهيموفيليا هو نقص في أحد عناصر الدم ينتقل ورائيًا ويمنع تخثر الدم بشكل 
طبيعي مما يؤدي إلى نزف مفرط » وفي بعض الأحيان نزيف قاتل لضحاياه. عادة ما 
تصيب الهيموفيليا الذكورالذين يولدون مصابين بالمرضء وفي غياب العلاج» يعاني 
المريض من آثار مضاعفاته طوال حياته. في الولايات المتحدة (في عام 1973) » كان 
يوجد 100 ألف شخص يعانون من الهيموفيليا. منهم ما يقدر ب 25000 شخص يعانون 
من أشكال شديدة أو متوسطة الخطورة من هذا المرضء وحوالي 90 بالمائة من هؤلاء 


5 .2هلمها .طأاقهعط أه مماغومممءعمهاء عط[ :دتوعمطعم أوعألع 8/1 .را طعا 


الأشخاص تقل أعمارهم عن 25 عامّاك. مرضى الهيموفيليا فريدون من بين ضحايا 
الأمراض المزمنة لأنهم لا يولدون مشلولين أو معاقين ويمكن علاجهم إذا كانت 
الظروف المالية تسمح لهم بالاستفادة من أشكال العلاج المتطورة الحديثة. وبدون هذا 
النوع من العلاجات والرعاية المستمرة» سيصاب مرضى الهيموفيليا بعواقب مأساوية 
طوال حياتهم ويصبحون عبنًا غير ضروري على أنفسهم وعائلاتهم؛» بل أيضًا على 
المجتمع كله. حيث يتعرض الفرد باستمرار لتهديد كبير باصابته بنوبة نزيف دون سابق 
إنذار. ونتيجة لذلك» بضطر أفراد الأسرة وعائلة المصاب بالهيموفيليا نفسه» للحد من 
العديد من الأنشطة اليومية الروتينية. ومن المستحيل قياس هذا النوع من الخسائر 
الوخيمة في كثير من الحالات . 

في السنوات الأخيرة؛ حققت الأبحاث الطبية تقدمًا كبيرًا في اكتشاف وسائل 
جديدة لعلاج مرضى الهيموفيليا. جعلت هذه التقنيات من الممكن لمعظم المصابين 
بالهيموفيليا حقن أنفسهم بعامل التخثر المناسب في المنزلء مثلما يحقن مريض السكري 
نفسه بالأنسولين على أساس يومي . ولهذا السبب» عادة ما تكون رعاية المرضى 
الداخليين بالمستشفيات ضرورية فقط عند الحاجة إلى إجراء عملية جراحية أو عند 
حدوث صدمة خطيرة . بالإضافة إلى ذلك؛ قد تكون هناك حاجة إلى رعاية المرضى 
الخارجيين من قبل طبيب أو ممرضة فقط للتدريب على الحقن المنزلي والحقن الذاتي . 
وهكذاء أصبح من الممكن لمعظم المصابين بالهيموفيليا أن يكونوا قادرين على أن 
يعيشوا حياة طبيعية وصحية. ولسوء الحظء وعلى الرغم من هذه الإنجازات الرائعة؛ 
ماتزال تقنيات العلاج الجديدة بعيدة المنال بالنسبة لمرضى الهيموفيليا العاديين والفقراء. 
وهي غير متوفرة لعدة أسباب. فهي غير متوفرة لأن الحد الأدنى لتكلفة العلاج لمرضى 
الهيموفيليا الشديدة والمتوسطة يصل إلى 4000 دولار كل سنة (في أمريكا في عام 
3 . وهذه الأموال غير متوافرة لأن هذه الأمة (الأمريكية) كانت ببساطة تهدر 
مواردها الدموية الثمينة ( حسبما جاء في مضبطة جلسة مجلس الشيوخ الامريكي عند 
مناقشة مشروع قانون الهيموفيليا لعام 1973). ولهذه الأسباب تم طرح قانون 
الهيموفيليا لعام 1973 لمناقشته أمام الكونجرس الامريكي . والغرض من مشروع 


2 |1 ر: شبطة وأرشيف مجلس الشيوخ الأمريكي من الموقع التالي : 
01/01186-935827631.001م/16-9351827631ان ع »ام /أماع مام / لامع. 0 ]50/10 . الاللالها// :دم خط 
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القانون هو توفير المساعدة الفيدرالية اللازمة حتى لا يضطر مرضى الهيموفيليا إلى 
مواجهة كل هذه المصاعب والتحديات. 


نظرة تاريخية 


كانت الهيموفيليا معروفة في العالم منذ زمن بعيد » ولكن العلاج الفعال لم يصبح 
متاحًا إلا في العقود الأخيرة . تم العثور على أقدم الإشارات المكتوبة لما يبدو أنه 
الهيموفيليا في النصوص اليهودية في القرن الثاني الميلادي. وفيما يلي عرض تأريخي 
موجز للمرض وتطور علاجه . 


القرن الثاني الميلادي : الأحكام واللوائح القانونية اليهودية الحاخامية تنص على 
إعفاء الأولاد من الختان إذا مات شقيقان لهما بسبب النزيف عقب عملية الختان. 


القرن الحادي عشر: الإشارة إلى حالة النزيف في مؤلفات الجراح العربي 
ألبوكاسيس. وهو أبو القاسم خلف بن العباس الزهراوي الأنصاري 1013-936)؛ 
المعروف باسم الزهراوي » وباللاتينية باسم البوكاسيس (من العربية أبو القاسم)؛. كان 
طبيبًا وجراحًا وكيميائيًا من الأندلس. ويُعتبر أحد أعظم الجراحين في العصور 
الوسطى. العمل الرئيس للزهراوي هو "كتاب التصريف"» وهو موسوعة من ثلاثين 
مجلد للممارسات الطبية. تمت ترجمة فصل الجراحة من هذا العمل لاحقًا إلى اللاتينية» 
واكتسب شعبية وأصبح الكتاب المدرسي القياسي في أوروبا على مدار خمسمائة عام. 
كان لإسهامات الزهراوي الرائدة في مجال العمليات والأدوات الجراحية تأثير هائل في 
الشرق والغرب حتى العصر الحديث» حيث لا تزال بعض اكتشافاته مطبقة في الطب 
حتى يومنا هذا. وكان رائداً في استخدام الخيوط للغرز الداخلية» ولا تزال أدواته 
الجراحية تستخدم حتى اليوم لعلاج الناس. كان أول طبيب يحدد الطبيعة الورائية 
للهيموفيليا ويصف الحمل في البطن» وهو نوع فرعي من الحمل خارج الرحم كان في 
تلك الأيام مرضًا مميتّاء هو أول من اكتشف السبب الجذري للشلل. وقام بتطوير 
الأجهزة الجراحية للعمليات القيمصرية وجراحات المياه البيضاء . 


القرن الثاني عشر: الأحكام واللوائح الحاخامية توسع نطاق إعفاء الأولاد من 
الختان بسبب النزيف وتجعله يمتد إلى الإخوة غير الأشقاء من نفس الأم تقديرا للطبيعة 
الوراثية للمرض . 

3 الدكتور جون كونراد أوتو من فيلادلفيا بالولايات المتحدة يعد بحثا 
"يصف فيه حالات النزيف المتماثلة السائدة في بعض العائلات . 

8 الدكتور هوف 147م710 » من جامعة زيورخ بألمانيا أول من استخدم 
كلمة "الهيموفيليا" لوصف اضطرابات النزيف الموروثة . 


0 الدكتور صامويل لين 386,آ 1عنااطتة5 أول من أشار إلى استخدام نقل 
الدم للسيطرة على النزيف في مرض الهيموفيلياء في بحثه المنشور في مجلة 16 
+1,300 الطبية . 


3 : ليوبولدء ابن الملكة فيكتورياء أول طفل"ملكي" يصاب بالهيموفيليا . 
4: مولد ألكسيس . وريث العرش الروسي » مصابًا بالهيموفيليا . 
6:: أول عملية نقل بلازما لعلاج الهيموفيليا . 


09: حدد كينيث برينكوس 18121010105 طأعممع1 "العامل المضاد 
للهيموفيليا"؛ والذي يسمى الآن العامل الثامن؛ باعتباره العنصر الناقص لدى الأشخاص 
المصابين بالهيموفيليا لر. 
الدم » وعملية فصل البلازما إلى مكوناتها المختلفة. 


8 اإقامة أول مستعمرة للكلاب المصابة بالهيموفيليا في تشابل هيل بولاية 
نورث كارولينا . 


2: وصف الباحثون نوعًا جديدًا من الهيموفيلياء يُعرف الآن باسم نقص 
العامل التاسع. ويسمى مرض كريسماس على اسم أول مريض اكتشف به المرض » 
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ستيفن كريسماسء من تورونتو. وتم تطوير اختبار الثرومبوبلاستين » اختبار سرعة 
تجلط الدم (المعروف اختصارا ب '21"1 لقياس سرعة تجلط العامل الثامن (17111) . 


الخمسينيات من القرن الماضي: أصبح استخدام البلازما الطازجة المجمدة » 
الذي يتطلب في كثير من الأحيان دخول المستشفى ». هو الدعامة الأساسية لعلاج 
الهيموفيليا. 


3 تأسيس الاتحاد العالمي للهيموفيليا على يد فرانك شنابل علمه*1 
1ع ةط 5» وهو رجل أعمال كندي ولد مصابًا بالهيموفيليا الشديدة من النوع هر. آمن 
واقتنع بأن منظمات المرضى يمكن أن تكون أكثر فعالية - وأن تفعل المزيد لتمثيل 
مصالح الأشخاص الذين يعانون من اضطرابات النزيف إذا عملت معًا. انعقد المؤتمر 
الأول للاتحاد العالمي للهيموفيليا في كوبنهاجن بالدنمارك: في 25 يونيو 1963» 
وحضره ممثلون عن 12 دولة. والآن» يمثل الاتحاد العالمي للهيموفيليا وشبكته العالمية 
من المنظمات الوطنية الأعضاء (7131405) مصالح الأشخاص المصابين بالهيموفيليا 
وغيره من اضطرابات النزف الموروثة في 152 دولة » ويعد هذا الاتحاد بمثابة منظمة 
الأمم المتحدة لمرضى الهيموفيليا . 

14 اكتشفت جوديث بول 2001 ]7101011 طريقة بسيطة لتصنيع الرواسب 


الباردة من مشتقات الدم وع1626م1ع16م01900 (رواسب باردة غير قابلة للذوبان تحتوي 
على العامل الثامن) لعلاج الهيموفيليا. 

السبعينيات: أدى توفر مركزات العامل الثامن (المجفف) بالتجميد إلى أن يصبح 
العام امار لى بالحفم حفارحنة عا ذه فتافدة. 


1 أنشاء الجمعية المصرية لأمراض النزف (جمعية الهيموفيليا المصرية) 
فوقائدة الذكدور اليفك اهار م 


3: سمح قانون الهيموفيليا لعام 1973 » الذي أقره الكونجرس الأمريكيء 
بإنشاء مراكز علاج الهيموفيليا الشاملة الممولة من الحكومة الاتحادية . 


7 الدكتورة بثينة الشناوي تنشر بحثا بعنوان "وضع برنامج العلاج 
المنزلي لمرضى الهيمويليا في مصر 101 ©70صتتة1ع 10م '7م12عط) عمطمط ع1 
املاع 18 10 20 د6 ذه دعهتانطم ممرعوط 3 


8: بنك الدم المركزي ومعامل المصل واللقاح بالعجوزة بمصر تنتج 
مركزات العامل الثامن (المجفف) بالتجميد ويحقق نجاحا ملحوظا وفعالا في علاج 
مرضى هيموفيليا 4 . ويتم غلق المصنع وتوقف انتاج العلاج بعد سنوات قليلة دون 
أسباب معروفة حتى الآن » ويصاب جميع مرضى الهيموفيليا بفيروس سي نتيجة 
لجؤهم من جديد لاستخدام البلازما المجمدة والطازجة بعد توقف انتاج الكرايو المجفف 
الذي كان ينتج في مصر بأسعار معقولة. 

2 قام الباحثون في الولايات المتحدة باستفساخ العامل التاسع باستخدام 
تقنيات التسلسل الجيني». 


4 , باستخدام تقنيات التسلسل الجينيء قام الباحثون باستنساخ العامل الثامن. 
واكتشاف لوك مونتانييه وروبرت جالو الفيروس المسبب لمرض الإيدز. 


الثمانينيات: فيروسات التهاب الكبد وفيروس نقص المناعة البشرية تهدد 
إمدادات الدم في جميع أنحاء العالم. ولمكافحة ذلك» يحاول مصنعو مركزات عوامل 
التخثر المشتقة من البلازما قتل الفيروسات بالحرارة الجافة» والمعالجة بالمنظفات 
المذيبة» والبسترة. كما تم تطوير طرق فحص هذه الفيروساتء؛ مثل اختبار .11.15 . 

التسعينيات: بعد سنوات قليلة فقط من التجارب السريرية الناجحة» أصبحت 
منتجات العامل البشري المؤتلف 76001211216 مرخصة ومتاحة لمرضى 


عط 5ع 2 الأطامهصمعهط 106 عمصقءوم/م لإموععط عموط ع1 ...الا التمطتط5 داع .لطا ومتقطام8 3 
-5://001.010/10.1111/1.1600ماط 1977 عثنال :لع لاذ5أاطنام 51 اط .أملاوع دمأ مهلأو ناه 
0113.6 2922) 
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العقد الأول من القرن الحادي والعشرين : أدت التطورات الحديثة إلى معرفة 
أسباب الأجسام المضادة المثبطة الموجودة في العديد من مرضى الهيموفيليا واكتشافها 


والقضاء عليها. 
4 : تمت الموافقة على العلاج الجيني التحويلي لمرض الهيموفيليا 8 . 
تطور العلاج المنزلي 


مرض الهيموفيليا من الأمراض النادرة التي تتطب رعاية خاصة جدا فيما يتعلق 
بالخدمات الطبية . فالمريض يكون عرضة للنزف أربع وعشرين ساعة يوميا . وحينما 
ينزف يحتاج إلى علاج عاجل دون أدنى تأخير » وإذا لم تتحسن حالته ويتوقف النزيف 
فقد تؤدي مضاعفات ذلك إلى اصابته باعاقة شديدة . وفي الدول التي يتباين فيها توزيع 
السكان تباينا كبيرا » قد تبعد المراكز الطبية التي تقدم لمرضى الهيموفيليا وأسرهم 
الرعاية اللازمة مسافات طويلة يستغرق الوصول إليها ساعات طويلة . وعلاوة على 
ذلك فان العلاج الذي يتلقاه المريض في المستشفيات يكون باهظ التكلفة وغير ضروري 
غالبا . ويدرك مريض الهيموفيليا حينما يصل إلى السابعة من عمره ء ان لم يكن قبل 
ذلك ؛ مظاهر الاحساس والأعراض المرتبطة بحدوث نزف تلقائي . إذ لا يخفي عليه 
انه كان يعاني من نزيف منذ فترة قبل ظهور العلامات الكافية التي تقنع الطبيب بذلك . 


نيك لأساف م مففة داف اول داتع للجعالكة التنؤالحة لمكن في الو لات 
المتحدة. ومع نجاح هذه البرامج باطراد 2 بدأنا ندرك جميعا الفوائد السيكولوجية 
والجسدية والمائعة الت تعود .على مريضالزيموقلله الذي يقيل:واشترنة مستولية وعادة 


فوائد العلاج المنزلي 
أثبتت التقارير العديدة الواردة من مختلف المراكز التي طبقت تجربة المعالجة 
المذر ليةانها متايه قصنمين تشتماء على كراهن أكدو جدينا تقار وز علبيية ذقنت يفوم 


(1974-1977 عسزناع.1) وجود العديد من الفوائد التي يمكن التحقق منها نتيجة تطبيق 
برنامج المعالجة المنزلية من خلال مقارنة نتائج العلاج المنزلي لمدة عام واحد بنتائج 


السنة السابقة التي يطبق فيها العلاج التقليدي بالمستشفى. وتأكيدا لما توصل إليه 
لازرسون (1972- 1,3261502 ) من حدوث تناقص واضح في أيام تغيب الأطفال 
الذين يخضعون للعلاج المنزلي عن المدرسة » أوضح ليفين وجود انخفاض ملحوظ في 
عدد أيام التغيب عن العمل أو الدراسة . ومع امكان اثبات تناقص عدد الايام التي 
يقضيها المريض بالمستشفى وتناقص عدد مرات تردده عليها خارجيا يمكن حساب 
ضنافي شا فو قر المريضن :من أعوال “كلك أشارف دواسة لبفيق إلى وجود تتاقطن 
ملحوظ في تعرض مريض الهيموفيليا للأمراض المفصلية الجديدة أو المتقدمة أثناء 
تطبيق برنامج المعالجة المنزلية بالمقارنة باسلوب العلاج السابق ابان تردد المريض 
على الفيشففي لتلفي العلاج . وإذا :ما اقيم الدليل الماذي على صسخة ذلك قان مستقيل 
طفل الهيموفيليا سيصبح أفضل كثيرا لان الأمراض المرتبطة باعتلال المفاصل المزمن 
لم يكن بالإمكان الحد منها على الاطلاق من قبل. ومع ذلك » لا بد أيضا من توثيق ما 
نؤمن به جميعا من أهمية المزايا السيكولوجية بالنسبة لمريض الهيموفيليا وأسرته من 
خلال الاقشر ]اك فى برزامج المعالجة المنزلية , 


المشكلات المصاحبة للعلاج المنزلي 


الحفن الوريدي قد ينجم عنه تلوث ميكروبي للدم والتهاب الوريد الخثذري 
والانسداد الهوائي للاوعية الدموية والنزف والتورم الموضعي حتى مع توافر افضل 
الوسجائل الفنية لعفن و نكثرا لان هذه اليضاعفات ليل الحدوظ وتفع :على فكر ات 
متباعدة » فان ذلك يعكس ضرورة تمتع العاملين بمراكز الهيموفيليا الذين يقومون 
بتدريب المرضى وأسرهم على العلاج المنزلي بمستويات كفاءة عالية . كما ان الحقن 
الوريدي ببروتين غريب عن الجسم ينطوي على مخاطر كبيرة لا يمكن تجنبها » ولكن 
نادرا ما تحدث أعراض حساسية مفرطة من حقن بروتين غريب بالجسم لحسن الحظ ء 
كما ان المركزات المجففة بالتجميد 02©062152]65ج 1111560م190 تبدو أكثر آمنا 
من مشتقات الدم المجمدة ع]1]2م1ع16م153:0ح وذلك فيما يتعلق بالاثار الجانبية الخاصة 
بالحساسية . كذلك يتعيق اعتيان التهاب الكبد الوبائي :من المضاعفات المُكتملة لدو 
المرتبطة بالعلاج المركب في حد ذاته » وبرغم احتمال تعرض أفراد الأسرة لمخاطر 
متزايدة: إلا أن التهاب الكبد الؤبائي في الواقع لأيمئل خظرا لدئ تلقي.العلاج المنزّلي 
بقدر يفوق نفس الخطر الماثل لدى اتباع برامج المعالجة في المستشفيات . 
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يصاحب تطبيق معظم برامج العلاج المنزلي تزايد استهلاك المريض لعنصر 8 
وتعكس تجربة مركز اوكسفورد التي اشارت إلى تزايد استخدام عنصر 8 بنسبة 31 9/0 
بعد خضوع المريض لبرنامج العلاج المنزلي اتفاقها مع البيانات التي توصل إليها 
المركزء. وكذلك نتائج الأبحاث التي أشارت إلى ان متوسط الاستهلاك الشهري 
للمريض من وحدات عنصر 8 هو 1945 وحدة والذي يمثل تماما احتياجات المريض . 
ومع ذلك فان تزايد استعمال أو استهلاك عنصر 8 (عند تطبيق العلاج المنزلي) يعد 
مؤشرا على عدم ملائمة العلاج السابق » وهي النقطة التي أكدت عليها لوكسن ع.آ 
6 وزملاؤها عام 1974. ذلك ان المرضى لا يتعين عليهم الموازنة بين 
حاجتهم للعلاج والمشقة والتعب التي ترتبط دائما بانتقالهم أو سفرهم لأحد المراكز 
الطبية لتلقي العلاج . 


ويرى البعض ان المريض الذي يخضع للعلاج المنزلي قد يسيئ تقدير خطورة 
النزيف الذي يعاني منه ويهمل علاج نفسه على أكمل وجه . ولكن تبين ان ذلك لايمثل 
مشكلة على الاطلاق من الناحية العملية ولا يدعو للقلق لان المريض الذي يعاني من 
نزف خطير يكون قد تلقى بالفعل قدر من العلاج يسمح له بالسفر أو الانتقال لاحد 
مراكز العلاج لتلقي الاستشارة المناسبة . 


حدود وقيود العلاج المنزلي 


يعمل العلاج المنزلي على نقل عبء مسئولية الدعم الذي يحتاجه مريض 
الهيموفيليا المصاب بنزيف حاد من المستشفى إلى أسرة المريض كما تتيح لهم أيضا 
فرصة التخلص من بعض مشاعر الشعور بالذنب واليأس والتوتر التي ترتبط بالخلل 
الأساسي في الجينات الوراثية للعائلة . ولكن يجب ألا نغفل في الوقت نفسه ان العلاج 
المنزلي في ذاته ليس هو الحل الكلي لمريض الهيموفيليا ومشكلاته . إذ ان الهدف من 
العلاج المنزلي هو علاج البداية الأولى للنزيف التلقائي مما يمنع أو يحد من حدوث 
نزيف خطير ومؤلم يصعب السيطرة عليه لاحقا . وفي معظم الحالات يكون هذا العلاج 
الذي في متناول اليد ناجعا. ومن المهم تحديد عدد مرات النزيف التي تتحسن بالفعل 
والتي تتطلب مزيد من العلاج » ليس بسبب وجود تباين كبير بين مراكز الهيموفيليا 
المنتشرة في انحاء العالم فقط وانما لتحديد مقدار وحدات الفاكتور أو عنصر التجلط 


المطلوبة بالفعل لايقاف النزيف . ومن خلال خبرات العمل بمركز نيوكاسل للهيموفيلياء 
ينصح بالحقن العاجل بزجاجة واحدة من العنصر المركز (متوسط حجم الوحدة250ممء 
وتتراوح بين 230 - 350 وحدة من عنصر 8) واعطاء المريض انبولين من هذا 
العنصر في حالة حدوث نزيف خطير » بغض النظر عن وزن الجسم » ونسبة نجاح 
هذا العلاج 9080. وإذا علمنا ان نسبة فاكتور 8 ترتفع بمقدار 9201.5 مع كل وحدة يتم 
حقنها لكل كيلوجرام واحد من وزن الجسم بالنسبة للأطفال » وبمقدار 92 من كل وحدة 
لكل كجم من وزن البالغين » طبقا للبيانات الموثقة ( 5-1978ع818) » فان هذه 
الجرعات تكون فعالة بكل تأكيد لعلاج معظم حالات النزيف بنجاح وفاعلية برغم ما 
يوصي به مركز نيوكاسل من اعطاء المريض جرعة تقل عادة عن خمس وحدات لكل 
كيلو جرام من وزن الجسم مع استمرار استجابة فاعلية مستوى عنصر 8 بنسبة تقل عن 
0, وقد اجريت تجربة مماثلة في مركز اكسفورد (1977 ,1912232665700261) 
حيث تبين توقف النزيف التلقائي لدى مرضى الهيموفيليا . ال 56 الذين خضعوا 
للتجربة ( كان متوسط اعمارهم يتراوح بين 18- 20 سنة) بعد اعطاء المرضى 
جرعات قدرها 1.16 بمعدل 290 وحدة . وعلى النقيض من ذلك في ماساتشوتس » 
كان برنامج د. ليفين (1974) يهدف إلى معالجة المرضى من خلال حقن عنصر 8 
لكي يرتفع مستوى العنصر بنسبة 30 90. إذ ان حقن المريض ب 15 وحدة لكل كجم 
من وزن الجسن يعني ان المريض الذي يزن 70 كجم سيحتاج إلى أكثر من الف وحدة 
. وهكذا يتبين ان أحد أوجه القصور والعقبات التي تواجه العلاج المنزلي يتمثل في ان 
تحديد الجرعة المثلى ما يزال مجهولا وغير معروف ., الأمر الذي يترتب عليه دلالات 
خطيرة تتعلق بالتكاليف والكميات اللازمة من الفاكتور. 


الهدف الأساسي من العلاج المنزلي هوايقاف النزيف.والمحاولات التي 
تمت في هذا المجال تستخدم العديد من الوسائل بما في ذلك مشتقات الكورتيزون 
95 كذلك مواد مستخلصة من الفول السوداني » ولكنها جميعا لم تكن فعالة بالقدر 
اللازم لمنع النزف. وبرغم تكلفته الباهظة تبين فاعلية العلاج الوقائي باستخدام عنصر 
8 حينما أعلن بيلنجهام 1211ع861113 وزملاؤه في عام 1967 لاول مرة عن نجاح 
برنامج العلاج الوقائي. وفي السويد اعلن نيلسون 77115502 وهدنر 0661ع]2 والبرج 
ع1 (عام 1967) عن تجربتهم المتميزة حيث قاموا بعلاج 29 طفلا تتراوح 
أعمارهم بين 2 - 13 سنة ب 700 وحدة من عنصر 8 في بداية برنامج العلاج » ثم 
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زيادة عدد الوحدات إلى 300 - 600 وحدة من نفس العنصر بفاصل زمني 7 إلى 10 
ايام . وتبين لهم ان إعطاء الأطفال الذين خضعوا لهذا البرنامج 13 الف وحدة في السنة 
( بالمقارنة بمتوسط الوحدات التي يحقن بها المريض الذي يبلغ 22 الف وحدة في السنة 
على الحقن بالفاكتور"عند الحاجة 02-06172310") قد مكنهم من الحياة بطريقة طبيعية 
تماما تقريبا » كما ادي اكلينيكيا إلى تقليل نسب النزف الخطيرة وامكانية السيطرة عليها 
بسهولة . كما لوحظ حدوث حالات من النزف التلقائي » وبرغم ان المؤلفين لم يذكروا 
ارقاما معينة لهذه الحالات » إلا ان هذه الحالات كانت اقل خطورة واقل تكرارا طوال 
فترة خضوعهم للعلاج الوقائي. وخبرة مركز نيوكاسل الخاصة بالعلاج الوقائي محدودة 
إلى حد ماء وهي تتفق إلى حد كبير مع النتائج التي توصل إليها كل من كاسبر 
1 وديتريتش 1016101 ورابابورت 016م3م13 في عام 1970 من خلال 
الوقائي . كما تبين ان حقن المريض ب 20 وحدة على الاقل لكل كجم من وزنه اسبوعيا 
بشكل متكرر يؤدي إلى ايقاف النزف التلقائي لمدة 48 ساعة » مع ظهور بعض حالات 
النزف في اليوم الثالث . وهذا أمر متوقع استنادا إلى الاسس النظرية لان المرضى 
الذين تتراوح مستويات نسبة الفاكتور لديهم بين 5- 8 بالمائة يتعرضون دائما للنزف . 
ونظرا لان فترة نصف العمر الخاصة بالفاعلية البيولوجية لفاكتور 8 تتراوح بين 12 
إلى 14 ساعة ( طبقا لبيجز 215515 ودينسون 1262501, ,1963) » فان مستويات 
العنصر في الدم ستنخفض إلى اقل من 5 بالمائة خلال 48 ساعة إذا كان قد تم رفعها 
إلى 40 بالمائة في البداية » ومن ثم من المتوقع ان يحدث نزيف تلقائي . ونستنتج من 
ذلك ان منع حدوث نزيف تلقائي من خلال العلاج الوقائي سوف يستلزم الحقن يوم بعد 
يوم 0338 اع ط]0 لإلاعناج لكي يكون العلاج الوقائي فعالا ومثمرا. ويعد العلاج الوقائي 
حلا عمليا لحالات النزف المتكرر لمعظم حالات الاصابة بالهيموفيليا م الخطيرة التي 
لايعاني مرضاها من ارتفاع نسبة الاجسام المضادة 28211200165 . 


وفيما يتعلق بارتفاع تكلفة علاج هؤلاء المرضى » يرد على ذلك بحقيقة ان 
هذه التكلفة الوقائية قمارى:وتماتل تكلفة دايج مرق كاذل رامع الجلاع عفد الحاهة 
المتكون و خصدو عه لاز حانة النتفظعة ذاكل الينفيات و كذلك في كال اخزاء 
عملية جراحية. ومع ذلك ونظرا لندرة مشتقات الدم على المستوى العالمي وما يرتبط 


بذلك من تكلفة باهظة وتزايد مخاطر الاثار الجانبية بعيدة المدى التي يتعرض لها من 
يخضعون للعلاج بمشتقات الدم بصورة متكررة » لابد من تقديم رعاية فائقة لمن 
يخضعون لهذا العلاج . ولحسن الحظ فان هذه القيود لايخضع لها مرض هيموفيليا 78 
؛ لان مشتقات 002061012]65 البروثرومبين المركب جزئيا التي تحتوى على 
العناصر الثاني والتاسع والعاشر (70 © 117 © 11 ) متوفرة بسهولة من أجل العلاج 
الوقائي المتكرر لهؤلاء المرضى . ومن المعروف ان العلاج الوقائي لهم يقلل بدرجة 
كبيرة حالات النزف المتكررة حتى إذا تم حقن المريض مرة واحدة كل اسبوع أو عدة 
اسابيع . 


وقد حدث تقدم ملحوظ في علاج الهيموفيليا 861 خلال السنوات الخمسين 
الماضية ونأمل ان نتوصل خلال السنين الخمس والعشرين القادمة من الاجابة على 
السؤال المهم التالئ ::لمناذا يحدث النزيف التلقاتي + الذي لايرجع إلى أيلة اصنابة 
8 ولايرجع ايضا إلى انخفاض مستويات عنصر 8 في الدم أحيانا » في مرضى 
الهيموفيليا حينما يستمر الاثر التشخيصي على مدى 24 ساعة يوميا؟ وربما نتمكن من 
خلال الاجابة على سؤال: "لماذا لاينزف مريض الهيموفيليا طوال الوقت؟" من ايجاد 
العلاج الناجع النهائي لمنع حدوث النزف في المقام الاول والاستغناء عن العلاج 
المنزلي . 


وهذا الكتاب يشرح بالتفصيل برنامجا للعلاج المنزلي مع عرض النواحي 
العملية والتطبيقية المرتبطة به. ونأمل ان يتفهم المسئولين عن شئون الصحة في الدول 
الناطقة بالعربية » ومنهم بشكل خاص المعنيين برعاية مرضى الهيموفيليا » الهدف 
الرئيس لهذا الكتاب وتطبيق برامج العلاج المنزلي لمرضى الهيموفيليا المطبق في 
العديد من الدول منذ عشرات السنين . 


الجزء الأول 
خلفية تاريخية عن العلاج المنزلي 
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الفصل الأول 
الهيموفيليا والعلاج بالمنزل 


قامت لجنة مجلس البحث الطبي بانشاء المراكز الأولى للهيموفيليا في المملكة 
المتحدة في عام 1954. وبرغم ان تعبير "مركز" كان يطلق في الغالب على المعامل 
القادرة على إجراء عمليات التشخيص المختلفة لأمراض الدم » التي تعتمد على 
الاختبارات التي تشمل اختبار سرعة التجلطا أوع] 5626120102 135)12مهطططامعط) 
1017 التي ابتكرتها بيجز ودوجلاس في السنة التالية . ومع التقدم الذي حدث في 
تقنية المعامل وتصميم معدات نقل الدم » وتجهيز مشتقات الدم اللازمة لمعالجة أمراض 
التجلط الوراثية » انتشرت مراكز علاج الهيموفيليا لكي تلبي الإحتياجات المتباينة 
للمرضى ولحاملات المرض وذوي قرباهم . وكان من أهم هذه الإحتياجات توفير 
بهذه السرعة » في معظم الحالات إلامن خلال العلاج المنزلي . وتعبير العلاج 
المنزلي '3م11172 110126 تعبير شائع يقصد به الحقن الوريدي بأحد مشتقات الدم 
خارج المستشفى . كما يتضمن عملية الحقن بواسطة المرضى انفسهم أو آبائهم أو من 
يتولون أمر رعايتهم المدربون تدريبا جيدا . كما يتضمن أيضا العلاج في المدرسة أو 
العمل بالاضافة إلى العلاج في المنزل. ويشمل أيضا عملية المعالجة أثناء الأجازات أو 
رحلات العمل . ويمكن اجراء هذه العملية (الحقن الوريدي) في أي وقت دون الحاجة 
إلى استشارة طبية عاجلة . 


ككف الساخسالنوت. تسم مسق شرف وار لفقم تدرف زويقم يي والسانة 
الأولى يطلق عليها "العلاج عند الحاجة /(م11618 02-0673320" » ويعرف أحيانا 
بعلاج الازمة /[م1612 061515 » وهو تعبير يمكن اطلاقة دون مبالغة على عملية يجب 
ان تكون محقافه فياه أن م يك ويطاق خلى الكالة الكانسقت العلذج الفذز لي لفقم 
النزف- تعبير "العلاج الوقائي 13/13:015م10م". يؤكد العلاج المنزلي على أهمية 
التحول ونقل المسئولية من المستشفى إلى الأسرة » ومن الطبيب إلى المريض » وأصبح 


من الممكن تحقيق هذا التحول , الذي حظي بتأييد كبير في الدول المتقدمة خلال عقد 
الثمانينات » بسبب التقدم الذي طرأعلى عمليات جمع الدم وتوزيعه وفصل مشتقاته . 


وبرغم انه من البديهيات الطبية » نظريا » ان العلاج المنزلي لن يلحق أي ضرر 
بالمريض » يتعين على الطبيب ان يرجح الفائدة المحتملة للعلاج المنزلي على الأذى 
المتوقع في كل قرار اكلينيكي يتخذه . وهذا المبدأ البسيط والأساسي ينطبق بقدر أكبر 
على العلاج المنزلي مقارنة بأي مجال آخر من مجالات الرعاية الطبية الحديثة . 
والتوصية بالعلاج المنزلي » وتطبيقه على أحد المرضى »ء لا يعفي الطبيب من مسئولية 
اتخاذ القرارات الخاصة بهذا العلاج . فمن البديهيات المؤكدة في العلاج المنزلي انه 
حينما يتخذ المريض قرارا بحقن نفسه » أو بقيام أحد والديه بذلك له» فان الطبيب يتحمل 
مسئولية حالية وطويلة الأمد للنتائج المترتبة على هذا القرار . وبرغم ان العلاج 
المنزلي يمنح الأسر قدرا كبيرا من الحرية والاستقلال ؛ بعد ان كانت مقيدة بالعلاج 
بالمستشفى » فان نجاحه يعتمد على التوجية والنصائح المستمرة التي يقدمها مجموعة 
من الاشخاص ذوي المهارات المتعددة والمتكاملة من العاملين بمراكز علاج الهيموفيليا 
. وتمثل عملية تدريب الأسر والمرضى على النواحي التقنية للحقن الوريدي والعناية 
بمشتقات الدم جزءا مهما من العلاج المنزلي . 


احتياجات ومتطلبات الأسر التي تعاني من الهيموفيليا 


قبل تطوير برنامج العلاج المنزلي في نيوكاسل 7161035616 » وضع 
المسئولون نصب أعينهم احتياجات مرضاهم ومتطلبات أسرهم. ومن خلال المساعدة 
المالية السخية التي قدمتها جمعية الهيموفيليا البريطانية » وبعد موافقة العاملين في سائر 
المستففيات فى الاقم الشمالق من انحلتراء مر حر اك مع لحميع المرفس المصبابين 
بأمراض نزف دموي بين السكان البالغ عددهم 3.3 مليون نسمة (615,1976آ). 


وقبل اجراء هذه الدراسة (وهي الاستقصاء الذي اجراه مركز هيموفيليا 
نيوكاسل) كانت التسهيلات والخدمات المقدمة للأسر محدودة للغاية. لم يكن يوجد مركز 
لتقديم هذه التسهيلات والخدمات » وكان يتعين على المرضي في حالة احتياجهم للعلاج 
إما التوجه إلى أقسام طب الكبار أو أقسام الأطفال لعلاج الحالات الخطيرة أو أقسام 
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المصابين بمختلف الأمراض والإصابات من جميع الأعمار. وغالبا ما يحظى ذوو 
الحيثية والمحظوظين منهم بتعاطف الإخصائي الإجتماعي بينما ينحشر الغالبية 
العظمى من المرضى البسطاء وينتظرون ساعات طويلة على أمل الحصول على 
الدواء (6,1962م[8/1). 


أما المرضى المحظوظين المحجوزين بالمستشفى فكانوا يحصلون على العلاج 
بمجرد طلبهم له وتقديم التسهيلات اللازمة للتشخيص واجراء العمليات الجراحية 
اللازمة وتوفير مشتقات الدم بيسر وسهولة . وإلتزم مركز نيوكاسل بتطبيق هذه 
السياسة المطبقة بالمستشفيات ذات الطابع المميز »وتم تخصيص جناح للكبار وآخر 
للأطفال لعلاج مرضى الهيموفيليا طبيا أو جراحيا » وكان لذلك فوائد ملحوظة. وكان 
هؤلاء المرضى معروفين لأعضاء هيئة التمريض والأطباء » كما ان القواعد الأساسية 
ارهانة برضي اليم فليا ريكل: لاقن العانية الداحمنة هن الحقن العضان والافية 
التي تتعارض مع أداء الصفائح الدموية لوظائفها) تعد جزءا من عمل قسم الهيموفيليا 
الروتيني » وكذلك ادراك أهمية الحفاظ على مستوى عنصر التجلط لدي المريض من 
تاذل الحذن الدورزى بالخنصن الاارة .:ويكون فريق: العمل يركز الميمو فيليا على 
دراية دائما بمحل اقامة المريضء وكان المرضى المحتاجين للعلاج في غير أوقات 
العمل المعتادة يعلمون جيدا المكان الذي يتجهون إليه طلبا للمساعدة دون ابطاء . ويتم 
ذلك كله من خلال استخدام عدد من بطاقات العلاج الخاصة بكل مريض .ء ذات ألوان 
تحدد التشخيص والمضاعفات ووجود أجسام مضادة وحالة الاصابة بالتهاب الكبد 
11856من عدمة :«واليظاقاك الفزدوجةتكوق معلفة علئ سؤائط المركر وستائن 
أقسام المستشفى التي تقدم العلاج لهؤلاء المرضى . وبالطبع يمكن استخدام وتحديث 
نظام مماثل أكثر سهولة من خلال تطبيقات الكمبيوتر وعرض التسهيلات الخاصة بذلك 
عن اتاج عرد مضه ليا ارط 

كان للعائلات والمرضى الذين شاركوا في الاستقصاء (دراسة استطلاع الرأي) 
كاسة مطالب رتسيية + طاليرا بتوفين املاع المتاسي للمريص في اسوع وفكه وان 
يكون المسئول عن:اعطاء العلاج على خراية كاملة بطبيعة الهيصوقيليا بقدر لا يقل عن 
دراية الفمرهبى النشسهد يهنا ».وان يكون فادرا على استخدام وترطيت هد المعرفة 


العلاج » سواء الضار منها أو المفيد . وبشكل أوضح » طالبت هذه العائلات بالحق في 
أطفالهم. ويمكن تلخيص هذه المطالب في : التشخيص الدقيق » وتقديم الاستشارة 
الصتحيخة والتواصل,الجيية ::والمتابعة الدووية #وتقديم اتخدمات الخاصة بالمرصض 
على مدار الساعة. (1980,و0026). وأسفرت نتائج هذا الاستقصاء » الذي سيتم 
الاشارة إليه في أجزاء أخرى من هذا الكتاب » عن تنظيم المركز الشمالي لرعاية 
الميموفيليا + وانشباء مركو آخ خاص»» و التوميع في تامع المغالهة المتز ليه الذين 
يقدم الان إلى كل مريض في الاقليم في حالة احتياجه لمثل هذا النوع من العلاج . 


في الوقت الذي أجري فيه الاستقصاء (1976-1973) تم تسجيل 651 مريض 
في سجلات المستشفى على أساس تشخيص الاصابة ب "النزف الوراثي (هيموفيليا) . 
ومع ذلك فقد تم التشخيص على هذا الاساس بشكل جازم قاطع ل 363 مريض فقط ء 
حيث لم يتم تشخيص الحالات الخطيرة من المصابين بهيموفيليا | » ب إلا بعد ظهور 
علامات فسيولوجية تدل على ذلك (1977 ,وع102) . وعلى العكس من غالبية 
المرضى الذين ذكرهم ماكفرلين (71301211626,1966) » ممن ظهرت عليهم 
أغر اضر الهكدو فلما مئن خلال الكذهمات الؤز قاء:+ ققة كلهرات علي عالفة المريطيى 
حالات وأعراض النزف طويلة الأمدء وغالبا مايكون ذلك في شكل اصابة بالفم. حيث 
كان ثمانية وأربعون مريضا (بما يعادل 9/050 من المصابين بدرجة خطيرة من 
الهيموفيليا ا » ب) ممن عرضوا على الطبيب يعانون من نزيف بالفم » وكان 26 
مريضا يعانون من إصابات أخرى . وتم سؤال الاسر عن مصدر المعلومات التي 
استخدموها لمعرفة المزيد عن الهيموفيليا » وما يتوقعونه من خدمات العلاج » وماهية 
التغييرات التي يودون مشاهدتها . تبين ان معظم الأسر علمت بأمر الهيموفيليا وماهيتها 
من الاخصائيين بالمستشفيات» وبعضهم علم بها من طبيب الأسرة . وحتى في هذه 
المرحلة » قبل بدء جلسات النقاش الجماعية التي نظمها المركز لامهات الأطفال 
الصغار حينما لم تكن جمعية الهيموفيليا المحلية نشيطة بالقدر الكافي » علم 31 90 من 
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الاشخاص المصابين بدرجة خطيرة من النزف بأمر الهيموفيليا وكل مايتعلق بها من 
نظرائهم من الأسر المصابة . 


أجري الإستقصاء من خلال المقابلة مع الأسرة في المنزل » وكان يتم 
تشجيع الآباء والأمهات والمرضى للحديث عن توقعاتهم بالنسبة للرعاية الطبية 
والاجتماعية. كانت اجاباتهم الانتقادية والبناءة محل اعتبار عند التخطيط لتطوير مراكز 
الهيموفيليا الخاصة بهم . وكان المرضى ذوي الحالات الحادة » على غير المتوقع» أكثر 
انتقادا من أقرانهم الأكثر حظا » حيث قيم 38 مريضا منهم (040/) العلاج الذي يتلقونه 
بالمستشفى بانه " ضئيل أو مناسب ". كانت الشكوى المتكررة في معظم الحالات هي 
عدم تفهم العاملين في المجال الطبي تفهما تاما » حيث كان المرضى يضطرون 
للانتظارلكي يحصلوا على العلاج برغم اتصالهم هاتفيا والأبلاغ بانهم في طريقهم 
للمستشفى وانهم يعانون من نزيف حاد . كما كان رفض المسئولين اعطائهم دواء مسكن 
يضايق المرضى البالغين ممن يعانون من النزيف المفصلي . وأكد المرضى على 
الصعوبات المرتبطة بسيارات الاسعاف » خاصة تبديد الوقت في انتظار عملية الانتقال 
وطول المسافة بسبب نقل أكثر من مريض برغم اشادتهم بالعاملين على خدمة هذه 
السيارات وكياستهم وتفهمهم . وحينما تم سؤالهم عن تقييمهم لمستوصفات المتابعة » 
رأى 84 م9 من المرضى أو آبائهم انها فكرة جيدة ٠‏ غير ان 9031 منهم قالوا ان 
عملية المتابعة بالإضافة إلى ترددهم المتكرر على هذه المستوصفات للعلاج من النزيف 
سيكون اهدارا للوقت بالنسبة لهم وللطبيب . وفي أثناء فترة إجراء الاستقصاء » كان قد 
تم انشاء مستوصفات للمتابعة خاصة بالأطفال فقط » وجاءت جميع الاجابات السلبية 
حول هذه المستوصفات من قبل البالغين . 


وكان طبيب الأسرة الذي يتردد مريض للهيموفيليا على عيادته الخاصة يجد 


يقع على عاتق المستشفى وليس طبيب الأسرة . أما المسألة الأولى فهي ان مشتقات الدم 
لاتكون متوفرة في | ن لمستشفيات » حيث يوجد نظام لتحديد تاريخ طلب هذها لمشتقات 
والتسهيلات الخاصة بعملية تجهيزها وتخزينها. أما المسألة الثانية فتتعلق بالندرة . حيث 
ان عددا قليلا للغاية من المستوصفات مسجل لديها إحدى الاسر التي يوجد بها مصاب 


أقعانةا ياف الزيد وتنا يق مون شيع ادوهي التسكدق فى :قله الكمقوم اك وفك 
حالات الهيموفيليا الخطيرة حالة واحدة من بين كل 14 ألف شخص من الذكور » 
ويوجد 26810 ممارس عام يخدمون 27.25 مليونا من الذكور في المملكة المتحدة 
(تقرير اللجنة الملكية » عام 1978) . وفي ظل انعدام الاهتمام بالهيموفيليا لا يمكن ان 
نتوقع من طبيب الأسرة اضافة أية خبرة جديدة فيما يتعلق بعلاج مرض نادر بالنسبة 
للحالاك الأخرى: الت :زدالهها:»:خاضة إذاركان من المنيتكيك: اكتيذات مذو الخيرة إلا 
تن كاقل الكيوة السملية المعسية فق كاعة مدتدكيين كر المراضتن و السكويية أيضيا 
بخدمات المعمل المتخصصة. 


ومع ظهور نظام العلاج المنزلي » وبرغم محاجاة البعض بان الشروط الوحيدة 
اللازمة للعلاج في المستشفى هو توافر منتجات الدم وسهولة دخول المريض ورعايتة 
في حالة وجود مضاعفاتء فان هذه الطريقة البسيطة لا تكون في صالح المريض عادة 
. لان الخصائص والطبيعة المزمنة لحالات الهيموفيليا الحادة تنعكس على كافة أوجه 
حياة المريض وسائر أفراد أسرته . ذلك ان الاستشارة الطبية حتى في المسائل 
المرضية اليومية المعتادة يجب ان تكون متناسبة مع العلة بجانب المشكلة المرضية 
الاساسية. 


ود توحده يكن الاطماء والزاتروق الممكتية وما زساتهم بالسبة لعل 
التكضين خيربينال على ذلك حي نين من خلال امتتصناء الهمتوفيليا انحوالي: 50 
6 من من المرضى المشلركين في الاستقصاء لم يتم تحصينهم ضد التيتانوس أو شلل 
الأطفال :وهاه الفيية كانك يكريقع إو اننا لم تتيع نواينة تشكع دعسي الأطفاك الدين 
يترددون على مستوصفات علاج الهيموفيليا بشكل دوري والتي انشئت في عام 1967 
. ولم يعترض مريض واحد من بين ال 29 مريضا من المصابين بدرجة خطيرة 
بالمرض »؛ و 21 مريضا من ذوي الحالات المعتدلة والمتوسطة ممن تم تحصينهم ضد 
التيتانوس وشلل الأطفال على الخضوع للتحصين . قليلون منهم يمكن اتهامهم 
باللامبالاة » باستثناء حالات الهيموفيليا التي كانت تعالج داخل المستشفى وخارجها 
طوال حياتها. ويرحع سبب ذلك إلى انهم هم وآباؤهم قد علموا ان عملية الحقن العضلي 
المصاحبة للتحصين سينتج عنها نزيف ومن ثم فهي عملية خطيرة . ومن البدهي ان 
حدوث خطر مماثل لم يخطر أبدا ببال المرضى أو ببال الاخصائيين المسئولين عن 
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تحصينهم في حالة اعطائهم التحصين ضد شلل الأطفال عن طريق الفمث . ويرى 29 
شخصا فقط (015؟) من المجموعة التي خضعت للدراسة ان طبيب الأسرة الذي يتولى 
علاجهم قد قدم لهم المشورة والمساعدة الفعالة . ومشكلة طبيب الأسرة مرتبطة 
بضرورة عيادته ومعالجتة وتقديمه المشورة للمريض ولذوي قرباه ممن يريدون معرفة 
طبيعة الهيموفيليا . وإذا لم يكن ثمة سبب آخر فهذا هو السبب الوحيد الذي يفرض على 
طبيب مرضى الهيموفيليا ان يكون على دراية دائمة بالقرارات التي يتم اتخاذها في 
المركز ومتابعة دائمة للابحاث الجديدة. ومع التقدم في العلاج المنزلي نرى ان هذه 
الصورة القاتمة في سبيلها إلى التغيير » وان أطباء الأسرة اهتموا بالمساهمة الفعالة في 
تحسين الظروف الصحية لمرضى الهيموفيليا وأسرهم. ولاشك ان المناطق النائية 
البعيدة عن المركز الرئيسي والمراكز الاخرى الفرعية المرتبطة بها تكون مساهمتها 
مهمة للغاية » كما هو الحال بالنسبة للمساعدة التي يقدمها الزائرون الصحيون الذين 
يعملون في المستوصفات الخاصة . 


بالاضافة إلى التغييرات وعمليات التطوير والتحسين التي طالب بها المرضى 
فيما يتعلق بالعناية بهم في المستشفى : ذكر 85 مريضا من بين ال 95 من المصابين 
بدرجة خطيرة انهم يفضلون العلاج المنزلي على العلاج بالمستشفى. وان أيا منهم لم 
يشعر بأي خوف أثناء الحقن الذاتي في المنزل وأكدوا انه اتيح لهم الفرصة والوقت 
والتدريب الكافي على العمليات الفنية المرتبطة بذلك. والمجموعة الصغيرة التي لم تحبذ 
العلاج المنزلي كانت تنحصر في آباء الأطفال المرضى الصغار . وذلك لانهم ام 
يتفهموا بعد تفهما كاملا طبيعة الهيموفيليا ويرون ان المستشفى هي المكان الوحيد 
المسئول عن مساعدتهم وعلاج أطفالهم . 


خدمات الرعاية الحالية للهيموفيليا 
كان من بين النتائج التي أسفر عنها الاستقصاء الذي قامت بتمويله جمعية 
الهيموفيليا » الاعتراف بالحاجة إلى وجود أساس طبي اكلينيكي لخدمة هؤلاء المرضى 


4 الواقع ان عمليات الحقن اللازمة للتحصين تعد استثناء لقاعدة ان الحقن العضلي له آثار جانبية ولاينصح به في حالة 
مرضى الهيموفيليا. حيث ان اللقاحات اللازمة تكون صغيرة الحجم » ويجب ان يتم الحقن في العضلة الدلتاوية وان 
يستمر الضغط على موضع الحقن لمدة خمس دقائق . 


الذين يحتاجون إلى رعاية عاجلة ومتابعة المرضى من جميع الاعمار . وبمساعدة من 
الاداريين المستنيرين » أمكن الحصول على أربع غرف صغيرة مجاورة لإدارة 
أمراض الدم الجديدة في نيوكاسل » وتم اخلاء الاجنحة على الفور من المرضى 
الخارجيين ممن يترددون عليها أثناء النهار . ومن خلال المساعدات المقدمة من القسم 
الشمالي لجمعية الهيموفيليا:» تم التوشع بسوعة في فى :هذه التسهيلاتك'4 وأضيحتة الان 
مجهزة لاستقبال ومعالجة المرضى الخارجيين » وتقدم النصح والمشورة لهم ولاسرهم 
في كل انحاء الاقليم . تبلغ المساحة التي يشغلها المركز 160 مترا مربعا ء تم تخصيص 
0 منها للخدمات الاجتماعية والاكلينيكية» و 25 90 منها لمعمل التحاليل » و 15 
للمكاتب الادارية . يقيم السكان الذين يخدمهم هذا المركز . والبالغ عددهم 3.3 
مليون نسمة » في مساحة جغرافية قدرها 20720 كم مربع تقريبا . ويسكن ثلث هؤلاء 
السكان بالقرب من منطقتي تاين 15/06 ووير هع777 » اللتان تضمان مركزا فرعيا يقع 
جنوبي النهر الرئيسي » ويسكن ثلث آخر من هؤلاء السكان داخل نطاق منطقة تيسيد 
06 (بكليفلاند) » التي يخدمها أيضا مركز فرعي آخر للهيموفيليا . وهناك 
متكلفنة حون وداج 3أ ا كدافة تتعانية مر نه قير دور الطرريق ار يعدي ابوه 
1 التي تعد من مدن انجلترا الرئيسية في كومبريا 00215112) المشهورة بانها 
المكان الذي أجريت فيه أول عملية نقل دم بشري . وتم تكوين هذه الشبكة » التي كانت 
الأنباين الإعادة تنظيم مر اكز الميموفيلينا في المملكة المتحدة غام 1876+ من خلذل 
التعاون الكامل لأخصائيي أمراض الدم » والاطباء » وجراحي الأسنان » وأطباء 
الأطفال والمدراء الطبيين في شتى انحاء المملكة » وأسفر ذلك عن وضع لا يتحتم فيه 
على أية أسرة بها مريض بالهيموفيليا الانتقال من موطنها الاصلي للعيش بالقرب من 
احدى المستشفيات التي تقدم علاجا فعالا . 


جدير بالذكر في هذا السياق إنه لا يوجد في مصر (ولا في أية دولة عربية 
حسب معلوماتي) اية احصاتيات عن أعداد مرضى الهيموفيليا وفقا للتوزيع الجغرافي 
على ممقوئ:المحافظات أو مر اك المدق ميك يمكن استحداغ هذه البيانات في تحديد 
أماكن انشاء مراكز علاج الهيموفيليا وتوزيعها جغرافيا بما يتناسب وأعداد المرضى 
في كل منها » بحيث يتحقق الهدف الأساسي منها وهو تسهيل حصول المرضى على 
الخدمات الطبية دون عناء. والدليل الصارخ على ذلك هو وجود أكثر من خمس مراكز 
لفاذع اليوفيليا في النكدن المعر زفي للقاهز» الكزري :ينها تقنقن. مخاط قز وميد ا فلات 
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أخرى لوجود أي مركز من مراكز العلاج . ومما يدعو للاسف والسخرية في الوقت 
نفسه أن جميع المراكز التي يسميها المسئولون ععن المنظومة الصحية في مصر 
"#مزاكز لعلاج الهيموفيليا ".هي في.الواقع العملي ليست أبدا مراك لعلاح الهيموفيليا 
طبقا لقواعد الاتحاد العالمي للهيموفيليا وتعريفه لهذه المراكز ووظيفتها » وأيضا طبقا 
لمفهوم هذه المراكز وتوصيف وظيفتها وهيكلها التنظيفي الموضح تفصيلا في الفصل 
الثاني عشر من هذا الكتاب . 


وتشير الإحصائيات إلى أن أعداد مرضى الهيموفيليا تتزايد طرديا في الفئات 
العمرية الأصغرفي المملكة المتحدة » وأن المرضى المصابين بدرجة خطيرة من 
أصيبوا بها قبل توافر العلاج المناسب . وقدر بيجز وريزا ” 11228 4 81885 أن 
معظم المرضى ممن تزيد أعمارهم عن 45 سنة وكثيريين ممن تزيد أعمارهم عن 25 
سنة يعانون من عجز تشوهي حاد في بعض المفاصل . وذلك لأن العنصر الراسب 
المتجمد ع2 اعم 1م00 لم يتوافر في المملكة المتحدة إلا في منتصف الستينات » 
في مشتقات الدم المناسبة لعلاج حالات النزف في العضلات المرتبطة بالهيكل العظمي. 
وبرغم استمرار نقص هذه المشتقات المستخلصة من الدم » يتم الان استيراد المشتقات 
حالات النزف الحادة التي يتعرضون لها . ويجب ان تسفر نتائج هذا التقدم في العلاج 
عن عدم تعرض أي من المرضى ممن يبلغون حاليا الخامسة والعشرين لأي عجز ولو 
ضئيل طوال عمرهم . 

وش :الو شك« انرا لزه ويف ليون الماتماة السديفة بتامير التخلط الميسة 


وراثيا تغير الوضع الصحي والنفسي والاجتماعي لمرضى الهيموفيليا بعض تطبيق 
العلاج المنزلي تغييرا جذريا حسبما يقول بوب جراهام مدير السياسات العامة لتحالف 


.له ,8 كعوأ8 ما . كغأمغ31م ع3أاتطممصعط مصأ ذأوةغ5ممعط 5ه امعغأممء عط1 .08 61223 0م30 85 دوومأ8 5 
رااعنلكاء8|3 , 00“ا0 . عكدع015 5'لصضوعاع|األلا مهلا لمق 8 لصح ىم 3أاتطممصعط أه أمعمخوعن عطل 
.1278 


أمراض الدم بو لاية نيويورك "نحن محظوظون جدًا في ولاية نيويو ركل لوجود سبعة 
مراكز علاجية لخدمة المرضى الذين يعانون من الهيموفيليا واضطرابات النزيف 
الأخرى. وولاية نيويورك كبيرة جدًا وليس من الممكن دائمًا أو في الوقت المناسب 
الذهاب الى مركز العلاج عندما تحتاج الى الحقن بالفاكتورء لذلك من المهم جدًا أن 
بتعلم المرضى كيفية الحقن الذاتي. » ونحن محظوظون لأن مراكز العلاج تقوم بتعليم 
كقيبرين من المرضى كيفية الحقن الذاتي » ونرسل لهم الفاكتور إلى منازلهم حتى 
يتمكنو/ من حقن نزيف لا يمكن السيطرة عليه دون الحاجة الى الذهاب الى المستشفى 
كما هو الحال في كثير من الأحيان» وهو الأمر الذي كان يستغرق وقنًا ويؤخر العلاج 
مما يؤدي الى مضاعفات . وقد تعلمت الحقن الذاتي عندما كنت شابًا وقد أحدث ذلك فرفًا 
كبيرًا في حياتي ومنحني المزيد من الحرية والتحكم في إدارة مرض الهيمو فيليا الذي 
أعاني منه. وتقوم مراكز العلاج بتعليم الأطفال كيفية الحقن الذاتي خاصة اذا كانو/ 
يتلقون العلاج الوقائي حتى يتمكنوا من تطوير تلك المعرفة والعادات" 


معايير العلاج المنزلي 161:2737) عامط 101 12دءع 1س 


اننا نؤيد تماما الرأي القائل بان من حق كل مريض مصاب بدرجة حادة 
بالهيموفيليا » مع عدم وجود أجسام مضادة تمنع فاعلية العلاج » ان يمنح فرصة 
ممارسة المعالجة المنزلية بنفسه. والعمليات الفنية المرتبطة بذلك بسيطة وسهلة شريطة 
أن يتم تعلمها والتدريب عليها وإجرائها بطريقة مناسبة وصحيحة في الحالات التي 
يتكرر فيها النزف » وبحيث ينطبق على هذه الحالات تعبير "حالات خطرة". 


حينما بدأ تنفبذ برنامج العلاج المنزلي في نيوكاسل بانجلترا في عام 1973 » تم 
تحديد "معايير" المعالجة المنزلية ©. وكان لابد ان تتوافر الشروط والمتطلبات الآنية في 


المرضى المؤهلين لتطبيق هذا البرنامج عليهم : 


- أن تزيد أعمارهم عن ست سنوات. 

8 أن تكون اوردتهم واضحة . 

- تعرضهم للدزف بشكل متكرربما يبرر التكاليف المرتبطة بعملية تدريبهم على 
العلاج المنزلي, 


.1981.19 .لإموععطة عصعط 3ااتطممصعط .معغه2 , وعمو 5 
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- أن يكون لديهم صديق أو قريب بارع واسع الحيلة يستطيع التواجد معهم اثناء عملية 
الحقن . 
- ألا يكون من معتادي إدمان العقاقير في أية فترة من تاريخ حياته. 


لاشك أن البعض قد يتسائل عن كيفية تحديد "الشخصية الثابتة المستقرة" 
و"القريب البارع واسع الحيلة" و"اعتياد ادمان العقاقير في أية فترة من تاريخ الحياة" . 
وهذه التساؤلات وغيرها مما اكتشفه العاملون بمركز علاج الهيموفيليا في نيوكاسل 
طوال سنوات متابعة المرضى ممن خضعوا للعلاج المنزلي وغيرهم من المشتركين 
في هذا البرنامج » أدت إلى تعديل هذه المعايير السابق الاشارة إليها . 


وعلى أية حال فانه لايجوز أبدا بدء تطبيق المعالجة المنزلية قبل سن السادسة » 
حتى لو كان لإحدى الاسر أصدقاء مقربين من بين العاملين في مراكز العلاج . ذلك انه 
تم تطبيق العلاج المنزلي دون سن السادسة على ثلاث أسر وكانت النتيجة سلبية تماما . 
إذ ثبت في كل حالة من الحالات الثلاث أن الطفل كان نشيطا للغاية وكثير المطالب » 
ولم يكن لدى الأبوين الخبرة الكافية لتحديد الفرق بين صيحات الصخب العادية وبين 
الظواهر التي تسبق حالات النزف . نجم عن هذه الصعوبات تزايد القلق والانفعال مما 
منع وأعاق عملية الاستقلال التي يهدف إليها العلاج المنزلي. وفي كل حالة كان يتم 
توفير علاج خارجي بالمستشفى وتقديم النصح والمشورة حتى تلتقط هذه الأسر انفاسها 
. كما لوحظ انه لم تكن ثمة أخطأ في العملية الفنية الخاصة بالحقن في الوريد وعملية 
النقل» خاصة في البداية. والآخطأ المؤقتة » وليس الفشل» نشأ لان الأبوين أصبح لديهما 
أداة وسلطة قوية في اعطاء العلاج في وقت مبكر من علاقتهما المتنامية بأطفالهم. وكما 
هو الحال عند تعليم طلبة الطب ضرورة ان يكونوا هم ومرضاهم في حالة استرخاء تام 
بقدر المستطاع قبل الشروع في عملية الحقن الوريدي الصعب » وكان من المتوقع 
معرفة مايقلق الأبوين ويربكهما » مثل الالم والنتائج الضارة المترتبة على الاسترخاء 
والتفكير الموضوعي وهي امور مستحيلة حاولوا مواجهتها أثناء تجربتهم العملية مما 
جعلهم يحجمون عن الاستمرار وقولهم انهم مخطئون. وثمة درس آخر مستفاد مما 
سبقء ألا وهو ان انتقال مسئولية العلاج إلى المريض . سواء أكان طفلا أم بالغاء أمر 


بالغ الأهمية والخطورة خاصة إذا كانت عملية اكتساب الثقة لم يتم تنميتها وصقلها في 
فسحة من الوقت بالنسبة للمريض شخصيا ولأسرته. 


والمعيار الثاني المتمئل في ضرورة ان يكون المريض "ذا أوردة مناسبة" ؛ يعد 
والتفكير المتروي في أغلب الأحوال سرعان ما يظهر أوردة معظم الناس بحيث تكون 
مناسبة للحقن . ومع وجود إبر الحقفن الوريدي الصغيرة الحديثة » وتوافر الخبرة 
والرعاية اللازمة عقب عملية الحقن » أصبح باستطاعة معظم مرضى الهيموفيليا القيام 
بعملية الحقن الذاتي مرة بعد أخرى بطريقة أكثر نجاحا من الطبيب أو الممرضة 
صعوبات الحقن الوريدي قد تكون بسبب مشكلات أخرى لا علاقة لها بالوسائل الفنية) 
أوضح سوزمان ولوزمان (1974) 1,0212322 ع4 5055082 فاعلية استخدام الناسور 
الشرياني الوريدي 1150012 7620115 110ع:ج . وقد تبين للعاملين بمركز نيوكاسل ان 
قليلين من المرضى بمن فيهم المدربين الأكفاء يعانون من مشكلات في الحقن الذاتي . 
خاصة وانهم يدركون انهم يستطيعون اللجوء إلى المركز في أي وقت دون الخوف أو 


ومع الوضع في الاعتبار النقص النسبي في مشتقات الدم المناسبة وضرورة 
توافر الخبرة اللازمة للتعرف على النزيف والقيام بعملية الحقن الناجحة » يرى 
العاملون بالمركز ان حالات النزف التي يتعرض لها مريض الهيموفيليا يجب ان تكون 
متكررة حتى يكون مؤهلا للعلاج المنزلي . والاستثناء الوحيد من هذا الشرط هو معيار 
البعد الجغرافي. إذ انه من الضروري تدريب المريض الذي يعيش أو يعمل في منطقة 
نائية بعيدة عن أقرب مركز للعلاج على ان يحقن نفسه بنفسه. 


الثالث نظرا لصعوبة تحديد ماهية"الشخصية الثابتة المستقرة" . حيث أظهر اثنان من 
الفرضي انالك ممق له وتهولر | أبة مديفرلية نكا لفو انه ترا هدر انبا نومت هون | 
طوال متابعتهم للعلاج بالمركز » وذلك على النقيض تماما من الحالة التي أصبحوا 
عليها بعد تولي مسئولية العلاج المنزلي لانفسهم . وهكذا يتبين ان العلاج المنزلي يكون 
ناجحا وفقا للظثروف الحالية لكل مريض . 
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وكنان الالميداة يتقرو رك مدق تجامة لةاب تدافا زالم مي سافان وونقطن مجان 
"ضرورة وجود شخص آخر أثناء عملية الحقن" . ومايزال العاملون بمركز نيوكاسل 
يدربون المرضى وأحد أصدقائهم أو أقاربهم على الحقن المنزلي لسببين . الأول انه لن 
يتاح للمريض دائما القدرة على حقن نفسه بنفسه - فقد يعاني على سبيل المثال من 
نزيف في يده التي إعتاد العمل بها وبالتالي لن يكون باستطاعته تناول الأدوات والتحكم 
فيها. والسبب الثاني هو انه المفيد للغاية ان يدرك المريض انه ليس وحيدا حينما يبدأ 
بردامحة للمعالحة الجدرلنة: عبيا اق إكر ناكم يان اهناك سفسن اخر من فين لخاملين 
بالمركز أو من الهيئة الطبية » قادر على حقنه وريديا بنجاح تساعد على منحه الثقة 
والطمانينة بأهمية العلاج المنزلي . 


وكان هناك سببان لاشتراط المعيار الاخير الخاص بعدم اعتياد تعاطي الادوية 
المخدرة . الاول هو ان العاملين بمركز نيوكاسل يدربون مرضاهم على عدم الإعتماد 
على الأدوية المسكنة القوية . والثاني انه لايمكن توقع نوع التعاون المطلوب اللازم 
لانجاح البرنامج في ظل الاعتماد المكثف على المسكنات . 


آراء أخرى حول معايير العلاج المنزلي 


في استطلاع للرأي أجرى في عام 1976 (أجراه جونز وزملاؤه 220 70265 
8 ووعناع001163) » حدد 51 مديرا من مديري مراكز الهيموفيليا في المملكة 
المتحدة المعايير التي يرون ضرورة توافرها فيمن يخضعون للمعالجة المنزلية . 
يوضح الجدول المرفق هذه المعايير . 


كما توجد مجموعة أخرى من المعايير التي حددها عدد من الأطباء ممن شاركوا 
(1977, ماع تع راع جاده ل): 


أ) يجب ان يكون المرشحين للعلاج المنزلي ممن يعانون من استعداد دائم للنزدف 
» سواء من ذوي الحالات الخطيرة أو المتوسطة من هيموفيليا أ أو ب أو المسابين 
بفون فيلبرانت وممن يحتاجون علاج أكثر من مرة في العام الواحد. 


ب) يجب ان يخضع جميع المرشحين للعلاج المنزلي للفحص لاكتشاف وجود 
أجسام مضادة أو ردود فعل مرتبطة بأمراض سابقة» ولاينبغي ان يخضع للعلاج 
المنزلي أي مريض لديه أجسام مضادة. 

ج) يمكن استخدام البلازما في العلاج المنزلي » حسبما يقرر الطبيب المعالج. 

د) الحد الأدنى للعمر: 

1- بالنسبة لقيام الأبوين بعملية الحقن - هو العمر الذي يستطيعان فيه تبيان 
الوريد والتعامل مع طفلهم (وهي ثلاث سنوات تقريبا) . 

2-بالنسبة للحقن الذاتي - هو السن الذي يستطيع فيه الطفل تبين أوردته واتباع 
الأساليب الفنية » مع تمتعه بالثبات العاطفي والنضج والذكاء بمايمكنه من معالجة نفسه 
الا 


ا اا كم 1 
ومدى فهمهم لطبيعة المرض 

و) يجب التأكيد على أهمية العوامل الاقتصادية والاجتماعية للمريض وأبويه 
ويجب ان يشتمل هذا التقييم على إجراء زيارات منزلية . كما يجب ان تكون هناك 
وسيلة اتصال سهلة وسريعة مع المركز . ويجب أيضا توجيه الاهتمام دائما لمصادر 
مويل الريغدة الصحددة في الاماكن الذي و بوركم وو ا بتكتيزر كر لعلاج: المتفر فلنا. 
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معايير العلاج المنزلي طبقا لرأي 

مديري مراكز الهيموفيليا 

المعيار عدد المراكز 
مدى حدة المرض مع النزف المتكرر 35 
الوعي الكافي واتباع التعليمات» 31 
وادراك طبيعة معايير العلاج وماهيتهاء 
والقدرة على تسجيل مرات الحقن 
والتعاون مع المركز. 
وجود أوردة واضحة . 23 
الثبات النفسي والجدارة والاتقان 20 
والفطنة والبراعة . 
القدرة على الحقن الوريدي بدون ألم . 11 
الدافعية والاستعداد للحقن الذاتي 16 
البعد الجغرافي عن مركز العلاج 16 
عدم وجود اجسام مضادة 15 
توافر بيئة منزلية مناسبة 15 
العمر 7 
الوقاية من تلف المفاصل 3 
موافقة طبيب الأسرة 3 
عدم الاصابة بفيروس 18 1 
عدم ادمان الكحول والمخدرات . 1 


ي)العلاقات بالطبيب المقيم : من المهم للغاية الأبقاء على اتصال دائم بين مركز 
الهيموفيليا والاطباء المحليين الذين يقدمون للمريض العون اللازم بشكل يومي أو 
دوري . وينبغي ان يشتمل هذا التواصل على تقرير مكتوب لنتائج عملية التقييم الدورية 


ويجب ان يتيسر وصول كل من الطبيب والمريض للمركز الرئيسي لعلاج الهيموفيليا. 
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الفصل الثاني 
أسرة مريض الهيموفيليا 


ظهور أية حالة مرضية في أية أسرة ينجم عنه ضغوط كثيرة . وإذا كانت هذه 
الحالة حادة وخطيرة تتجه طاقات وجهود جميع أفراد الأسرة نحو المريض . وإذا كان 
المرض مزمنا أو إعاقة » يرتبط استقرار هذه العائلة بمدى تلبية حاجات كل من الطفل 
المريض وسائر أفراد الأسرة . وحتى وقت قريب نسبيّاء كانت البيئة المنزلية المحمية 
مع التعليم المتقطع وفترات الاحتجاز المتكررة بالمستشفى هي الوضع السائد في كل 
أسرة بها طفل مريض بالهيموفيليا . حيث تعلم الطفل » مضطراء ان يحد من نشاطه 
البدني » وفي سن المراهقة المتأخرة يجد نفسه في الغالب الأعم يفتقر إلى الخبرة 
الحياتية والاجتماعية عند البحث عن عمل أو تكوين علاقات مع الآخرين. 


واحتمال تحرر الأسرة من أسر النزف المرتبط بالمرض يرتبط بدرجة كبيرة 
بمدى توافر مشتقات الدم على نطاق واسع وتطبيق نظام العلاج المنزلي . كما توجد 
عناصر أخرى مهمة مثل درجة الدفء العاطفي داخل الأسرة » وقدرات الطفل الفطرية 
» وحاجاته التعليمية ومدى تقبل أهله لحالته . ويمكن معالجة مشكلة الآباء الذين يفرطون 
في رعاية أطفالهم من خلال تشجيعهم على إعادة التفكير في أساليبهم المتبعة في 
تربيتهم وتعريفهم بكل مايؤدي إلى حدوث النزف الذي يحدث في سن لايسمح للطفل 
بالعناية بنفسه . 


وأصبح طفل الهيموفيليا حاليا جزءا عاديا من أية أسرة ولم يعد المحور الأساسي 
الذي يلف حولة الجميع:: بحيث بسع العلا المتز لي بزئادة الفرهن المتائحة أسام:الطفل 
المريض ليمارس الكثير من الأمور والسفر لمسافات أطول . ومع التقدم الطبي» أتاحت 
وساءل العلاج المتطورة المزيد من الفرص وسهولة العيش . ولكنها في الوقت نفسه 
تنطوي على بعض الضرر إذا أسيئ استخدامها . 


وأسلوب تكيف الأبوين مع الحالة المرضية لطفلهم » وطريقة التعامل معها 
داخل المنزل تعد وثيقة الصلة بالعلاج المنزلي (213]1502,1972) . فالأبوان الاكثر 
ثقة بنفسيهما ينقلان إلى طفلهما نمطا ايجابيا قويا تجاة الحياة . وردود فعل الطفل تجاه 
الإعاقة ترتبط إلى حد بعيد بمعاملة أبوية له في سن مبكرة . فالطفل الواثق من نفسه 
يفهم مواقف جديدة بيسر وسهولة . والناس الذين يلتقي بهم يتقبلون هذه الثقة ويتصرفون 
معه بشكل عادي وبدرجة اقل من الحذر . 


الطلب المعتاد للعلاج المنزلي ينشأ من الضرورة الطبية ويفرضه مدى تكرار 
حالات النزف وخطورتها . ويعتمد نجاح العلاج المنزلي على قدرة العاملين بمركز 
الهيموفيليا على بث الثقة » واكساب المرضى مهارات وتقنيات العلاج والمشاركة في 
عملية المتابعة الدورية . ومن الأمور المهمة للغاية مدى تقبل الأسرة لتشخيص الحالة 
المرضية ومعرفة الوقت وحالة النزف التي يجب علاجها والرغبة في تحمل مسئولية 
أكبر فيما يتعلق بعلاج الطفل . وحينما تدرك الأسرة طبيعة الهيموفيليا وتصبح قادرة 
على الإتصال بالمستشفى طلبا للمساعدة بدون توتر » لان طلب العلاج المنزلي سيكون 
نتيجة لهذه العلاقة . ويكون جزء من عملية التقدم الطبيعي بمجرد التحاق الطفل 
بالمدرسة . ومن الناحية الاجتماعية » يمكن تحديد قائمة بالمتطلبات الأساسية المتوقعة 
من الأبوين عند التفكير في بدء العلاج المنزلي : 


- التقبل العاطفي للحالة المرضية من جانب كل من الأبوين. 
- المعرفة العملية بالوقت الذي يعالج فيه النزف والوقت الذي لايحتاج فيه للعلاج 
»؛ ويتم ذلك من خلال الخبرة المكتسبة أثناء احضار الطفل للمستشفى للاستشارة 


- وجود علاقة جيدة وغير متوترة مع العاملين بمركز الهيموفيليا يؤدي إلى 
المشاركة التي تتسم بالمساواة . فحينما يتم الدعم بشكل غير مباشر في حالة 
تطبيق برنامج للعلاج المنزلي ٠»‏ يعتمد الأبوان اعتمادا كبيرا على المنزل مما قد 
يؤدي إلى عدم قيامهما بواجبهما على النحو الافضل . 

- وجود دلائل تشير إلى ان الطفل المريض بالهيموفيليا هو جزء من الأسرة وانه 
لا يحتلى برغاية أو عناية خافية على :تكساب العلاقات القائمة بين سنا أفز اد 
الأسرة » وعلى حساب التآلف والتعاون الأسري . 


45 


وهناك أيضا بعض الاعتبارات العملية التي يجب وضعها في الاعتبار مثل: 
وشؤة جهاز للاتصال التليفنونى..وجود قلجة بالمنزل» وتوافز الأموال اللازية 
للوضول إلى المستشفى من أجل عملية المتابعة الدورية ..وتوافر بيئة مناسبة بالمئزل:: 
مع الاهتمام بالتوعية بأمور الصحة العامة التي يتطلبها العلاج المنزلي . 


وتم بالفعل التركيز على تأهيل الوالدين لتحمل مسئولية المشاركة في المعالجة 
عند بداية التشخيص . إذ أن التشخيص المبكر لحالات الهيموفليا الخطيرة يهيئ فرصة 
كبيرة للعاملين بمركز الهيموفيليا للتأثير تدريجيا على عملية العلاج المنزلي . وتكون 
العلاقة بين الطفل حديث الولادة وأبيه حساسة حينما يتبين اصابة الطفل بالهيموفيليا 
ويكون الأبوين بحاجة إلى قدر أكبر من المساعدة والدعم المستمر . وهذا الدعم يجب 
ان يأخذ شكل المشاركة بين الوالدين » وعدم إغفال دور الأب والمستشفى والأسرة في 


الممارسة الطبية » مع التركيز بشكل خاص على الأسرة بوصفها العنصر الأساسي . 


كما يجب ان تتخذ جميع قرارات نظام العلاج بالتشاور مع الأسرة وعدم فرض هذه 
القرارات عليها قسرا . 


وتتأثر مقدرة الوالدين على التكيف بصورة مرضية مع التشخيص بعدد من 
العوامل : 


- ترتيب الطفل المصاب في العائلة - لانه من الأسهل التعامل مع مرض الهيموفيليا 
حينما تكون هناك خبرة سابقة في حالة وجود أقارب أكبر سنا مصابين بالمرض . 

8 خبرات الأبوين السابقة عن المرض تؤدي إلى تفهمهم لحالة طفلهم عند ترددهم 
على المستشفى للعلاج . 

- خبراتهما السابقة عن الهيموفيليا » سواء من خلال تاريخ الأسرة الإيجابي أو من 
خلال المعلومات التي يكتسبانها من الآخرين . 

بد قف تكائيهما ' . 

- مدى عزلتهما في المجتمع من الناحيتين الجغرافية وسكنهما بالقرب من الاصدقاء 
والاقارب . 

- الاساليب التي اعتادا على اتباعها من قبل في التغلب على المشكلات والمصاعب . 

- نجاحهما او فشلهما في تكوين علاقات مع الآخرين . 


ومن الطبيعي ان يعرب الوالدان » باسلوبهما الخاص » عن الضيق والقلق 
والحزن بعد تشخيص مرض طفلهما بالهيموفيليا . ومجرد حدوث هذا الشكل من رد 
الفعل الطبيعي يمكنهما من الإحساس تدريجيا بنوع من الثقة ويصبحان أقل تركيزا على 
حماية طفلهما . وينبغي ان يضم فريق معالجة الهيموفيليا كل من العاملين المعنيين 
بالمستشتفى وطبيب الأسرة. وفي مركز نيوكاسل يكون المعلمون الأساسيون هم مدير 
المركز الطبي » وممرضة المركز ء التي تكون مسئولة أيضا عن التدريب على 
الوسائل الفنية للحقن داخل الوريد » والإخصائي الإجتماعي . وقد وصف ماتسون 
(21366502,1972) كيف ان عملية التكيف بالنسبة لكل من الوالدين وطفلهما تشتمل 
على التعررت على الوظائف الاذر اكية وتووظيدها بو النشباط الكر كى و التعيسن' الأندعاني 
والدفاعات النفسية » وينبغي ان يدرك المعلمون كل تلك الأمور . إذ ان جميع البالغين 
والأطفال ممن يتمتعون بالقدرة على التكيف يستخدمون دفاعات الانا وعومع1ء0 مع 
الخاصة بالرفض والانكار والادراك والاسقاط والانعزالية والتبرير ( رتء5 1ق طماعاك 
4 ,]2ة01-ع123 320 805142) . وحينما توجد حالة هيموفيليا » تصبح هذه 
الدفاعات غير مناسبة . فعلى سبيل المثال » قد يؤدي الانكار إلى عملية التأخير لاكثر 
من 24 ساعة قبل احضار الطفل إلى المستشفى للعلاج عقب بداية حدوث النزف . كما 
قد يكون الافراط في انتقاد عملية تقديم العلاج والعاملين بمثابة غطاء للإحساس 
بالغضب والعجز . 


وبرغم ان سرعة تقبل العائلات للهيموفيليا والتكيف معها تختلف من أسرة 
لاخرى » إلا انه يمكن مساعدتهم من خلال الدعم المستمر الذي يقدمه مسئولو مركز 
الهيموفيليا وغيرهم من العاملين بقسم الطوارئ والعيادات الخارجية . ويمكن توقع 
أوقات الشعور بالضغط والتوتر والتي تكون عادة أثناء عملية الفحص » واختبارات 
تحديد حاملات المرض وأثناء الحمل وخلال فترة الاحتجاز بالمستشفى لاجراء جراحة 
ووقت الإمتحانات ومقابلات العمل . 


الاجراءات المقترحة وقت التشخيص 


ينبغي على طبيب الأطفال بالمركز التشاور مع الوالدين أثناء التشخيص » 
وينبغي ان يتقدم الوالدان » إذا رغبا في ذلك » إلى جمعية الهيموفيليا وسكرتيراتها 
المحلية طلبا للدعم والمساندة . كما ينبغي ان يطلعا على المطبوعات المتاحة الخاصة 
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بالهيموفيليا المناسبة لاحتياجاتهم . كما ينبغي تزويد جميع المعنيين بالأمر بالمعلومات 
الأساسية عن الهيموفيليا وأماكن مراكز العلاج المحلية وكيفية الحصول على العلاج. 
وألا يفتصر الأمر على مجرد تقديم المعلومات » وانما التأكد من استيعاب هذه 
المعلومات والإستفادة منها عمليا . 


الإتصال بالمدرسة وبالجهات الخارجية الأخرى 


يجب تشجيع الوالدين على الإتصال بالمدارس المحتمل إلتحاق أطفالهم 
المصابين بالهيموفيليا بها . ويجب توجيه خطاب من مدير مركز الهيموفيليا » بناء على 
طلب الأب » إلى مدير المدرسة يلخص فيه حالة الطفل . مع ارفاق قائمة بأية نشاطات 
محظورة مثل الملاكمة أو كرة القدم » مع تحديد النشاطات الرياضية المقترحة المناسبة 
لحالة الطفل وتوجيهها إلى مدرسي التربية الرياضية . وينبغي أيضا طلب تقارير عن 
مدى التقدم في التحصيل العلمي للطفل وسلوكه . وسوف نعرض في الفصل الخامس 
(الخاص بالتعليم) نموذجا لخطاب موجه لمدير المدرسة التي يلتحق بها الطفل. 


ويمكن للإخصائي الإجتماعي زيارة المدرسة بمفردة أو بصحبة الوالدين » 
عندما يبلغ المدرسون عن وجود أية صعوبات دراسية. وقد يتطلب الأمر تدخل 
الإخضائى الاحتماغي.لتقديم الذعم والمساغدة عندما يكون للطفل احتياجات خاصنة ؛ 
مثل حاجتة لكرسي متحرك أو جبيرة للركبة (ولو لفترة زمنية قصيرة ) على سبيل 
المثال. 


كما يكون الإتصال بالمسئولين عن التعليم ضروريا إذا ما احتاج الطفل إلى 
المساعدة فيما يتعلق بالانتقال إلى المدرسة » أو إلى الإلتحاق بمدرسة خاصة أو داخلية 
خارج نطاق المنطقة التي يقيم بها. وبالنسبة لجميع أمهات أطفال الهيموفيليا » يعد بدء 
اللعب الجماعي أو الإلتحاق بالحضانة أو المدرسة بمثابة فترة تكيف مهمة نظرا 
لاتساع نطاق بيئة الطفل . وهن يشعرن بقلق بالغ بشان عملية الاشراف المناسب 
لأطفالهن » كما يتخوفن من رفض المستولين قبول أطفالهن في دور الحضانة أو 
المدرسة . وغالبا ما تنقل الأم هذا الاحساس بالخوف والقلق المتزايد إلى العاملين 
بالمدرسة», الذين يقومون بدورهم بتضخيم صورة تطور حالة الطفل عن نفسه بطريقة 


غير مرغوبة . ويقل ويتضائل رد الفعل الإيجابي الفوري من جانب العاملين بالمدرسة 
أمام رغبة الطفل في استغلال مرضه للهروب من أداء واجباته أو التنمر على زملائه . 
ويوضح التعليق التالي الذي جاء على لسان أحد مديري دور الحضانة الملاحظات 
السابقة بقوله : 


"شعرت بقلق بالغ حينما اكتشفت ». بعد ان توليت منصبي كمدير للحضانة » انه 
يوجد بين الأطفال طفل مصاب بالهيموفيليا بين قائمة أطفال المدرسة . ولم يكن سلفي 
في العمل يوافق أصلا على قبول طفل مصاب بالهيموفيليا في قسم الحضانة . » وذلك 
لان منطقة اللعب الداخلية كانت صغيرة للغاية وبخاصة أثناء الطقس السيئ حينما يتحتم 
جمع الأطفال العشرين في الداخل » وكذلك لان عملية الاشراف أثناء فترة تناول الغذاء 
تم تخفيضها لتكون مشرفا واحدا للأطفال العشرين . ومع ذلك تقرر قبول جون (الطفل) 
لفترة تجريبية بعد التشاور مع العاملين بمركز الهيموفيليا . عانى المدرسون من فترة 
عصيبة في البداية وكانوا يشعرون بالارهاق في نهاية كل يوم بسبب القلق الشديد . وفي 
الوقت نفسه لاحظوا ان جون كان مستمتعا للغاية بتجربة اللهو والحرية الجديدة التي 
يحظى بها . كما تلاشى توتر العاملين بالمدرسة تدريجيا بعد قضاء جون (الطفل) 
الفصل الدراسي الأول بالمدرسة » لانهم عرفوا تقريبا كل المشكلات التي يمكن توقعها 
وكيفية التعامل معها . ومع ذلك » جعلنا انتقال جون من فصل الحضانة إلى الصف 
الدراسي الاعلى نتوقع الكثير من المشكلات - ولكن معظم ماتوقعناه منها لم يحدث 
لحسن الحظ . إذ كان القلق يساورنا بشان زيادة حركته وازاء المبنى الذي كان تصميمه 
ينطوي على ممرات وسلالم ضيقة . وتم تعيين احد العاملين لمراقبة جون في كل مرة 
يتحرك فيها من فصله وطوال فترة لعبه في الفناء . ولكن جون أبدى استيائه الشديد من 
هذه المراقبة وأعرب عن رغبته في معاملته كسائر اقرانه . عملنا على تخفيف عملية 
الرقابة والمتابعة بالتدريج » مجرد مراقبته بحذر عن بعد. كانت مدرسة الفصل قلقة 
للغاية لتحملها مسئولية جون ؛ ولكنها شعرت بالراحة بعد بضعة أسابيع حينما اكتشفت 
ان معظم مخاوفها لا أساس لها . كانت والدة جون تتردد على المدرسة بانتظام في 
الاسابيع الأولى بسببب قلقها هي أيضا . وكان المدرسون حازمون معها بشان الانشطة 


49 


الرياضية التي يتعين السماح لجون بممارستها . وقدم العاملون بمركز الهيموفيليا دعما 
كبيرا والمساعدة اللازمة في هذا الشأن "7. 


هذا الإتصال المباشر بين المدرسة والأسرة والمركز يسهل عملية مراقبة الطفل 
ومدى تقدمه » وتحويله ء إذا لزم الأمرء إلى الاقسام المتخصصة في وقت مبكر . 
ويجب ان يكون هناك اتصال دائم بين العاملين بالمركز المسئولين عن عدد من الأطفال 
والأطباء النفسيين والتعليميين لان الأطفال المصابين بالهيموفيليا يتمتعون بالاستقرار 
الذهني كأقرانهم الأصحاء . ومع الوضع في الاعتبار المصاعب التي تواجه الطفل 
المصاب بالهيموفيليا بدرجة خطيرة يقوم المسنولون بالمدرسة بتوفير عكازات أو 
كرسي متحرك أو الجبائر المناسبة بحيث يمكنه استخدامها بسهولة داخل حجرات 
الدراسة ومن ثم تقليل أيام التغيب عن الدراسة . وإداراك الطفل لمدى تفهم العاملين 
بالمدرسة لحالته واحتياجاته الصحية قد يدفعه لطلب العون إذا تعرض للإثارة أو التنمر 
من قبل زملائه . وفي الوقت نفسه » ثمة احتمال آخر لقيام العاملين بالمدرسة بتانيب 
الطفل وتوبيخه حينما يستغل مرضه للحماية والدفاع عن نفسه بطريقة غير مناسبة » 
وذلك إذا ما تبين لهم تأكيد الوالدين لهذا السلوك . 


العلاج المنزلي والدعم المادي 


حينما يتم اتخاذ قرار بتقديم العلاج المنزلي لإحدى الأسر » ينبغي أولا ان 
تتأكد الإخصائية الإجتماعية من وجود هاتف وثلاجة بالمنزل . والمساعدة المادية 
لتوفير هذه الاشياء قد يتطلب اصدار خطابات من مركز الهيموفيليا لتقديمة إلى الجهات 
المعنية . وفي المملكة المتحدة على سبيل المثال تتمثل هذه الجهات في : إدارة الخدمات 
الاجتماعية (طبقا لقتنون 1970 الخاص بالمرضى بأمراض مزمنة والمعوقين ) » 
وإدارة الصحة والضمان الاجتماعي وجمعية الهيموفيليا » وأخيرا صندوق رعاية 
الأسرة الذي ينظر في طلبات المساعدة حينما تستنفذ مصادر المساعدة القانونية 
ومواجهة الطفل لمشكلة من المشكلات التي يحددها الصندوق » وعندما يكون عمر 
الطفل أقل من 16 سنة . 


31-2 .5 .)انا (1981) راهء لعا مقصغته ربإموععط عمصط وااتطممصعن ‏ .م روعصمل ” 


وفي أثناء التدريب على التعليمات الفنية الخاصة بالعلاج المنزلي قد يطلب 
أقارب المريض الاقامة في المستشفى أو بالقرب منها أو الحصول على مساعدة مالية 
لتغطية تكاليف السفر. وقد يتطلب الأمر أيضا الحصول على شهادة مكتوبة بالنسبة 
للعاملين تشير إلى ان التغيب عن العمل لأمر صحي ضروري . وفي المملكة المتحدة 
يتيح نظام الضمان الاجتماعي ورعاية الأسرة تقديم مساعدات مالية للأسر التي يعاني 
أحد أفرادها من الهيموفيليا في شكل علاوات شهرية أو بدلات انتقال . فعلاوة مرافقة 
المريض تمنح للطفل الذي يزيد عمره عن عامين . وفي سنة 1980 كانت أقل نسبة 
لهذه الاعانة 12 جنيه استرليني وأعلى نسبة 18.60 جنيها . أما بدل الانتقال فيصرف 
لكل من بلغ الخامسة أو أكبر . وتكون في شكل مبلغ نقدي اسبوعي للمساعدة على 
تسهيل حركة وانتقال من يعانون من صعوبات جسدية في الحركة وغير القادرين على 
السير » أو من تتعرض صحتهم وحياتهم للخطر بالمسير والمشي . ويقوم المرضى 
وذويهم ببحث كل هذه الأمور مع الطبيب المختص بمركز الهيموفيليا التابعين له قبل 
تقديم طلبات الحصول على الدعم المادي ومنحم الشهادات الطبية اللازمة . وقد تبين أن 
الموافقة على طلبات بدلات الانتقال يكون محفوفا بالكثير من المصاعب ؛ وأن من 
يحصلون على هذه العلاوة هم فقط المرضى الذين يخضعون للفحص الدقيق ويعانون 
من نزيف حاد أثناء عملية الفحص . أما من يعانون من مرض مفصلي شديد » ولكن 
دون وجود علامات النزيف الحاد أثناء الفحص ؛ فكانت ترفض طلباتهم وعليهم 
استئناف قرار الرفض . وهنا تكون صور أشعة المفاصل هي الدليل الذي لايمكن جحده 
واقناع هيئة المحكمة والخبراء الطبيين والقانونيين بمدى خطورة حالتة . 


والواقع ان غالبية المرضى المصابين بنسبة حادة من الهيموفيليا ينطبق عليهم 
أحد الشروط التي تؤهلهم للحمصول على الاعانة وأحقيتهم في العلاج المنزلي . وهذه 
الشروط 1 8 في : 


يخضع للعلاج المنزلي مريض الهيموفيليا الذي يعاني من اعاقة حركية : كان 
يكون غير قادر على السير أو يجد صعوبة بالغة واضحة في القيام بذلك » وإذا كانت 
خالكة الخدة والكذر ورف الخاضة مكل إفامقه وحنيعة كله كانه شين اليك انه 
غير قادر على السير أو ان قدرته على السير خارج المنزل محدودة من حيث المسافة 
وسرعة الخطو ومدى شعوره بالتعب والاجهاد بما يمنعه من مواصلة السير » أو ان 
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المجهود المبذول في السير يمثل خطرا على حياته » أو قد يؤدي إلى تدهور أو 
مضاعفات خطيرة في حالته الصحية . 


كما يخضع للعلاج المنزلي المريض الذي لا يستطيع السير والتنقل والحركة إلا 
باستخدام طرف صناعي أو أية أداة صناعية مساعدة مناسبة لحالتة . 


تولي الأسرة لمسئولية العلاج المنزلي 


التحول من العلاج في المستشفي إلى العلاج بالمنزل ينشأ عنه نوع من 
التوتر والقلق في بعض الأسر. حيث انهم يشعرون بالخوف والقلق إزاء إجادة عملية 
الحقن» وينتابهم الخوف من احتمالات الفشل بعد أن أتيحت لهم فرصة تحسين اسلوب 
حياتهم بعدم الذهاب المتكرر للمستشفى . وهذا الاحساس بالخوف والقلق يكون مؤقتا 
غالبا ولكنه ينطوي أيضا على الشعور بالعزلة والوحدة . 


وتزداد ثقة الأسرة بقدرتها على ممارسة العلاج المنزلي من خلال المساعدة 
والتوجيةالعملي الذي يقدمه لها العاملون بمركز الهيموفيليا » خاصة الممرضة التي 
اعتادوا اللجوء إليها طلبا للمساعدة . والمتابعة المنتظمة بالعيادة الخارجية والمستشفى 
لاخذ صناديق الفاكتور وأدوات الحقن يعمل على زيادة كفاءة الأسرة في ممارسة 
العلاج بنفسها في المنزل . ويجب ان يكون طبيب الأسرة والعاملون بالمركز في 
الصورة دائما طوال الوقت . كما يجب القيام بزيارة منزلية للاسرة طبقا لما تقرره 
الممرضة المسئولة » بعد ستة أسابيع من بدء العلاج المنزلي . ويمكن ان يقوم بهذه 
الزيارة الممرضة أو الإخصائي الإجتماعي منفردين أو مجتمعين . 

الأسر التي تمارس العلاج المنزلي 

التشاور المستمر مع الأسر الخاضعة للعلاج المنزلي يكون مسئولية الفريق 
منهج مرن من قبل الفريق يؤدي إلى استخدام جميع المهارات والإمكانات المتاحة بشكل 
أمثل . كما ان التعاون المستمر بين العاملين بالمركز والأسرة يعمل على تنفيذ العلاج 
المنزلي واستمراره بفاعلية وحل المشكلات التي قد تظهر في الوقت المناسب . وقد 


يستلزم الأمر أحيانا قيام الإخصائي الإجتماعي بزيارة بعض العائلات لتذليل بعض 
العقبات الاجتماعية التي تؤثر على استفادة الأسرة من تسهيلات العلاج المنزلي . وفيما 
يلي بعض الأمثلة التي توضح ذلك : 


" ذكرت أم لطفل عمره 7 سنوات انها أصبحت تواجه مصاعب تتعلق بالحقن 
الوريدي وتزايد عدد مرات نزف طفلها عن المعدل المعتاد منذ الخضوع للعلاج 
المنزلي . وتبين ان هذا التغير للأسوأ حدث بعد احتجاز والده بالمستشفى إثر تعرضه 
لحادث خطير على الطريق . وبعد تدخل الإخصائي الإجتماعي وفريق المركز تحسنت 
حالة الطفل والأم بعد وقت قصير من اتباع التوجيهات الفنية والدعم العاطفي والانساني 
للأسرة » حيث كان الفريق يقوم بزيارتها طوال فترة تواجد الأب بالمستشفى واستعادت 
الأم قدرتها على اجراء الحقن الوريدي وتمت السيطرة على النزف المتكرر وتمكن 
الطفل من زيارة والده بالمستشفى . 


تبين ان العلاج المنزلي يؤدي إلى ترشيد وتخفيض استهلاك الفاكتور ومشتقات 
الدم بالمقارنة بما كان يستهلكه المريض من قبل وبالمقارنة بالآخرين غير الخاضعين 
للعلاج المنزلي . كما أدى أيضا إلى انخفاض مرات حدوث النزف وتضاؤل حدة التوتر 
والقلق المستمر الذي تعيش فيه الأسرة . 


ظهور صعوبات تتعلق بالتعلم والدراسة بعد العلاج المنزلي . مثال : "التحق 
بول بالمدرسة في سن الخامسة وخضع للعلاج المنزلي بعد بضعة أشهر قليلة من بدء 
دراسته . أبلغت مدرسة فصله عن حدوث تغير ملحوظ وانخفاض مستوى تركيزه 
وتقدمة في القراءة » وتصادف توقيت ذلك بعد اسابيع قليلة من بدء العلاج المنزلي . 
وفي الوقت نفسه أعرب والديه عن قلقهما وعدم قدرتهما على الاستمرار في عملية 
الحقن بعد رفض بول (الطفل) التعاون وتفضيله تلقي العلاج بالمستشفى . خضع الطفل 
للعلاج بالمستشفى » وسرعان ما تحسنت قدرته على القراءة من جديد بعد فترة وجيزة . 
وها يريع الوب :في هذه العالة وغيرها من الخالات الممالة إلى :إن تطبيق الخلاج 
المنزلي في نفس توقيت إلتحاق الطفل بالمدرسة لأول مرة يعرض الطفل » ووالديه 
أيضا » لمتغيرات كثيرة "3 
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وثمة نواح أخرى عديدة يستطيع الإخصائي الإجتماعي وفريق العمل 
بالمركز من خلالها تقديم العون والدعم للأسر المصابة بالهيموفيليا . مثل مساعدتهم في 
تمضية العطلات وتوفير المسكن المناسب وتعريفهم بالمخاطر المحتملة في ظروف 


5 


العطلات يتم توجيه خطاب من مدير مركز الهيموفيليا » بناء على طلب خاص 
من الأسرة » إلى أقرب مراكز العلاج من مكان تمضية العطلة الذي تحدده الأسرة . 
بحيث يتضمن هذا الخطاب تشخيص حالة الطفل والعلاج الموصوف له وجرعته 
وموعد العطلة ومدتها . كما يتم تزويد الأسرة بعناوين الأماكن التي يتوافر بها العلاج 
ويتم اعطائهم خطاب سفر خاص يتيح لهم المرور عبر المنافذ الجمركية دون 
الاعتتراض على الأدوية والأدوات الطبية التي تكون بصحبتهم . ويمكن الحصول على 
مزيد من المعلومات عن مراكز علاج الهيموفيليا بالدول المختلفة من خلال دليل مراكز 
العلاج الوطنية بكل دولة وموقع الاتحاد العالمي للهيموفيليا . 


الخدمات الخاصة بالسكن 


أشار لويس وجونز” (1977 ,10865 #2 1.61715) في التقرير الذي قدماه 
لجمعية الهيموفيليا بالمملكة المتحدة إلى أن 46 أسرة من بين 95 أسرة مصابة 
بهيموفيليا حادة ممن تم الإتصال بهم في استطلاع نيوكاسل للهيموفيليا قد غيروا محل 
اقامتهم لأسباب طبية وصحية . ومن بين هذه الاسباب الحاجة إلى منزل مجهز في 
الطابق الأرضي ء أو الحاجة إلى توفير تسهيلات داخلية خاصة بدورة المياة ووجود 
حديقة للهو الصغار المصابين . وفي المملكة المتحدة قد تجد تلك الأسر التي تسكن في 
مساكن تابعة للحكومة المحلية دعما رسميا موثقا بالأدلة من مدير مركز الهيموفيليا 
يستفاد منه عند تقديم طلب الانتقال إلى مسكن آخر لأسباب طبية . وبموجب القانون 
يتعين على السلطات المسئولة عن الاسكان توفير سكن يتناسب مع احتياجات 
الأشخاص ذوي الإعاقة الجسدية » كما ان الإدارات المعنية بالخدمات الإجتماعية لديها 


أممع5 :لصناومع طمم مذىععلء 155ل ل0عغؤداعء ممق ذأاتطمممة نا .8 5ع ول عمق 5 وأبيع ]| 9 
.7 م,بلإأعأع50 13اأطممصعلط مصملعمصكا معغأصنا عط مغ 0ع أمعدع0م 


سلطة إعداد تجهيزات خاصة داخل المنزل » وينطبق ذلك على المنازل الخاصة 
والمباني العامة . 


قلادة أو سوار الهوية ينصح آباء الأطفال المصابين بدرجة حادة من 
الهيموفيليا بشراء سوار أو قلادة يحدد عليها اسم الطفل ورقم تليفون مركز العلاج 
وتفاصيل موجزة لحالة الطفل . كما يجب ان يحمل كل طفل من المصادبين بدرجة حادة 
بطاقة رسمية (أو كارت) أو كتيب صادر من مركز الهيموفيليا المحلي » يشتمل على 
نسبة نقص العنصرء ووجود أجسام مضادة من عدمه » وفصيلة الدم . 
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الفصل الثالث 
مريض الهيموفيليا البالغ 


رغم أن ثمة اتفاق عام حاليا بين المعنيين برعاية المصابين بالهيموفيليا على 
أن عملية الرعاية يجب ان تهدف إلى منع النزف ٠‏ أو على الاقل تقليل درجة الإعاقة » 
إلا ان العلة البيولوجية في ذاتها تمثل نوع من الإعاقة. ولكن الأمر ليس على هذا النحو 
في حالة الهيموفيليا » لان الإعاقة هي النقص والضرر الذي يعانيه الشخص نتيجة 
لإصابته بالهيموفيليا. وهنا لابد من التمييز بين ثلاثة مفاهيم مختلفة برغم الإتصال 
الوثيق بين كل منها وهي: الضعف والعجز والإعاقة 7! 


فالضعف 1110111 يعني فقد أحد الأطراف أو جزء منه أو وجود خلل 
بأحد الاطراف أو الأعضاء أو آلية من آليات الجسم - وأي مرض من الأمراض 
ينطوي تحت هذا التعريف. أما العجز] 0153616506 فهو فقدان القدرة الوظيفية أو 
انخفاض درجة أدائها نتيجة للضعف. وأما الإعاقة م6200102 فهي الضرر أو تقييد 
النناط: الناجم كن 'العجز ., 


والرعاية الاجتماعية تهدف إلى منع او تقليل الضرر الإجتماعي» وهي مسألة 
تتطلب النظر إلى المريض ومشكلاته من منظور اجتماعي. وهذا لايعني إهمال أهمية 
النواحي البيولوجية والسيكولوجية. ولاريب أن العوامل الاجتماعية قد أصبحت في حد 
ذاتها مهمة للغاية فيما يتعلق بتطوير أساليب جديدة وفعالة لعلاج الهيموفيليا » وأهم هذه 
العوامل هو تزايد الإعتماد على العلاج المنزلي والتوسع فيه. ويرى البعض ان الرعاية 
الإجتماعية هي إلى حد بعيد مسألة تنفيذ وليست مسألة تفكير. ولكن الواقع عكس ذلك 
تعاما ارإن يعدن النفاهية السشهدية في الطي الامضاع السساصين ممعفدة لها تطبيقات 
مهمة بالنسبة للرعاية الشاملة للمريض. وخير مثال على ذلك مفهوم "دور المريض 


:0ه .طأو ]م8 غخدع62 مأ 0م أ2مصما 0م3 لعمموء أل مولا .لقاظء طغختلمك مصوع “م0 رام وأمعولم 10 
,1 3ط ,50ا/انا 


"016 عاعزو عط" الذي أشار إليه اجل وماتسون (712]15502 © ع1على)!! . حيث ان 
الهيموفيليا تهيئ فرصة كبيرة للمريض لكي يتكيف مع سلوك وإتجاهات شخص مريض 
ومن ثم التعود على ضرورة القيام بأدوار اجتماعية أخرى في المنزل أو المدرسة أو 
العمل. والواقع ان المريض يحقق فوائد كثيرة بتبنيه لهذا الدور » إذ يتخلص على سبيل 
المثال من بعض القلق المرتبط بالحياة الاجتماعية. ولهذه الأسباب يجب ان يركز منهج 
الرعاية الاجتماعية على المثالب والفوائد التي تعود على المريض وأسرته فيما يتعلق 
بتحول حالة العجز إلى حالة إعاقة . وأحيانا يكون من المفيد بحث مشكلات المريض 
في هذا الاظار النظري . وفيما يلي مثال عملي لذلك : 


"كان يتردد على مركز نيوكاسل شاب أعزب يلقى رعاية طبية دائمة من والدية 
طوال مراحل حياته. وعندما بلغ الثانية والعشرين من عمره » تمت الموافقة على قبوله 
في برنامج العلاج المنزلي على أساس ان ذلك سيتيح له استغلال امكاناته العقلية في 
العمل أو في مزيد من التعليم . أتضح بعد عدة شهور انه لم يستخدم العلاج المنزلي 
لتحقيق هذا الاهداف . أي الانتظام في عمل جيد أو متابعة التحصيل الدراسي . وأرجع 
اسباب عدم نشاطه وتكاسله إلى أسباب جسدية . إلتفى طبيب المركز والممرضة 
والإخصائي الإجتماعي بالمريض لمراجعة علاجة وتقرر » بعد مقابلات طويلة 
ومتوترة وقاسية أحيانا » انه إذا لم تظهر في الافق دلائل على حدوث تغيير في غضون 
ستة أشهر فسيتم استبعاد الشاب من برنامج العلاج المنزلي . ظهر أثر هذا القرار على 
الشاب المريض وأسرته بشكل واضح بعد فترة وجيزة . فبعد ثلاث سنوات حصل 
الشاب على شهادة علمية في إدارة الأعمال وانتظم في وظيفة مناسبة لمؤهلة الجديد. 
وبالطبع صاحب هذا التغيير في الاتجاه تحسن عام في تقديره لذاته وأصبح يتمتع 
بالصحة والإستقلال ولا يواجه أية عقبات”!" . 


بالطبع لايمكن تحقيق مثل هذه النتيجة بدون تمتع القائمين على الرعاية بالمهارة 
و«الحتقة اذا كانت بضويات الهراة العادية متكتتخمنة) مدوم يمن السويصن و امد نه إلهن 


التكورى نين المتررضن بو لك الدوق ناي" المشكلة :و انضاة الكهر ام المناتوب لكلينا 
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استنادا إلى الخبرة والمعرفة بطبية المرض يؤدي غالبا إلى نتائج جيدة . وفيما يلي 
بعض العقبات وكيفية التغلب عليها. 


التعليم والتوظيف 

زاح ة جبيع البالكين مشكلة الاتتقال من غالم المدرضنة الذي يتتتعون'فينه 
بالحماية نسبيا إلى عالم التعليم المتقدم والعمل التنافسي . وبالنسبة لطفل الهيموفيليا الذي 
يتعرض تعليمه عادة للإضطراب » قد يكون هذا التحول والانتقال مؤذيا للغاية . ويجب 
عدم التقليل من أهمية الازمات المترتبة على هذا التحول والانتقال إلى مرحلة جديدة من 
مراحل الحياة . 


وقد تبين للويس وجونز (1977)*! من خلال المسح الذي قاما به حول 
الهيموفيليا وما يتصل بها من مضاعفات في شمال انجلترا أن 925 ممن انهوا 
دراستهم بالمدرسة كانوا يشعرون ان تعليمهم قد تأثر على نحو سيئ للغاية بسبب 
المرض . وفي الفئة العمرية الأصغر سنا ( وهم من لايزالون في مرحلة الدراسة ) 
كانت هذه النسبة منخفضة بشكل ملحوظ . إلا ان 25 6 منهم أشاروا إلى انهم يعانون 
من حدوث اضطراب تعليمي . وبالطبع لابد ان يحرص جميع القائمين على رعاية 
مرضى الهيموفيليا ان يصبح هذا المصدر الخطير للاضطراب التعليمي وللإعاقة أقل 
مايمكن » لان العلاج المنزلي وسائر أشكال تقدم العلاج الأخرى من شانها ان تتيح 
للأطفال الإلتحاق بالمدارس العادية والانتظام في الدراسة . 


كنا متت تضاف :لفق يتنفيق المذ ادم :القن ولق نيا افر اكه لين إمكن 5ل 
ولا محا الشكير فى إتحاق الطفل بفدرية 3اخلية الأنيعة التقري الحقيق العادة لحالة 
الطفل ومناقشة ذلك من جميع النواحي مع والديه . لان نقل الطفل وابعاده عن أسرته 
واآرائه واشقافه ق يودي إلى كردن ,عطي رياف الصيرية الكلية التى بكرن الطفل 
عن نفسه وتركيزه على مرضه واعاقته . 


07 لك .م0 13 


ويجب أيضا بحث كل النواحي الخاصة بالتعليم ومنها التعليم العالي أيضا ء كلما 
أمكن مع العاملين بمركز الهيموفيليا حتى يمكن مراجعة ترتيبات العلاج أيا كان القرار 
النهائي الذي يتم التوصل إليه. وفي الوقت نفسه لا يجب التقليل من أهمية الاستشارة 
التعليمية والمهنية . ذلك ان الاضطراب التعليمي المرتبط بالإعاقة يؤدي في النهاية إلى 
إلحاق المريض بأعمال لا تتناسب مع حالته وظروفه الصحية » مما يؤدي في النهاية 
غالبا إلى فشله في الحصول على أي عمل . وقد أشار لويس وجونز (1977) إلى ان 
أربعة فقط من مرضاهما تمكنوا من الإلتحاق بالجامعة » وان اثنين منهم من المصابين 
بدرجة حادة من الهيموفيليا لم يتمكنا من استكمال دراستهما بسبب المرض . كما تبن 
لهما ان معدل البطالة بين مرضى الهيموفيليا بلغ 33 م9 بالمقارنة بالمعدل السائد في 
انجلترا الذي بلغ انذاك 2.9 9/0 وان 12 9 من المرضى المصابين بدرجة حادة لم 
يلتحقوا بأي عمل على الاطلاق”!. وللاسف لاتوجد في مصر احصائيات أو دراسات 
موثقة يعتد بها حول نسبة مرضى الهيموفيليا العاملين والعاطلين والحاصلين على 
شهادات جامعية . 


ومما يدعو للامل ان الثورة التي حدثت في الوسائل الفنية والعلاج بالفاكتور 
وغيره من المشتقات » وتطبيق برامج العلاج المنزلي وتقدم أساليب الجراحة الحديثة 
في علاج المفاصل » ستؤدي إلى القضاء على الكثير من المتاعب الضخمة السابقة . 
ومع ذلك مايزال جميع المرضى بحاجة إلى الحصول علي الاستشارة المناسبة. ويجب 
ان يقدم هذه الاستشارات مستشارون مهنيون مدربون وعلى دراية كاملة بالهيموفيليا . 
ويجب ان تعمل مراكز الهيموفيليا على استقطاب وتوظيف وتأهيل مثل هؤلاء 
الاستشاريين المتخصصين. ويعاب على كل النظم التي تم تصميمها لتقديم خدمات 
خاصة للمعاقين والمصابين بأمراض مزمنة » انها تمنح الشخص مجرد بطاقة 
"توصيف 13661" » ولكنها لاتساعد عمليا في توفير عمل أو تدريبه وتأهيله للعمل ‏ 
خاصة في ظل انتشار البطالة الشديدة. وعندما يجد مريض الهيموفيليا عملا تواجهه 
مشكلة الكشف عن علته أو اخفائها. ويعد ذلك أمرا مهما للغاية لكثيرين من المرضى 
الذين تبين لهم ان الهيموفيليا ما زالت تعد بمثابة وصمة عار كبرى لدرجة ان أصحاب 
العمل ينهون المقابلة بمجرد سماع كلمة هيموفيليا. والواقع ان كثيرين من المرضى لا 
يكشفون عن علتهم. وغالبا ما تكون حدة الاصابة هي العامل الأساسي في تقرير كشف 
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العلة أم إخفائها. وهؤلاء المرضى المصابون بدرجة حادة من المرض ولا يكشفون عن 
بأسباب أخرى كالحوادث. وفي هذه الحالة يكون الشخص دائما في حالة توتر شديد لانه 
يجب ان يكون حذرا دائما لضمان بقاء سبب إعاقته طي الكتمان. 


وبرغم ضرورة توجيه النصح لمثل هؤلاء المرضى لكي يتفهموا دلالات وآثار 
عدم الكشف. فان المستشار أو الاخصائي الذي ينصحهم لا يستطيع اتخاذ القرار النهائي 
بهذا الصدد. بل المريض هو الذي يتخذ القرار النهائي » لان النتائج المترتبة على ذلك 
هو وحده الذي سيتحملها هو وأسرته . 


7 0 0 0 00 0 2 
الهيموفيليا في اخفاء سبب مرضه الحقيقي عن صاحب العمل لمدة عشرين سنة . وكان 
بتكت كرفا ون فقكله 1١‏ جل داكت العمل للعفرق كرو رحد لور مكتيج عله رغانة 
أسرته . كان يعمل في مؤسسة عامة وكان يفسر أية إعاقة لمفتشي الصحة الزائرين 
بانها لسعة التهاب مفصلي . ولم يكن غريبا في مثل هذه الظروف ان يلجأ إلى علاج 


آلامه الدائمة بادمان الكحول » ووفاته في سن مبكرة من جراء تليف الكبد”! . 


وحينما يرغب أي مريض في العمل ؛ يستطيع العاملون بالمركز مساعدته في 
هذا الأمر من خلال التأثير على اتجاه صاحب العمل وتصحيح نظرته لطبيعة 
الهيموفيليا والتي تتمثل في نقطتين أساسيتين هما أن حالات النزف عادة ماتكون نزف 
داخلي ولا تلحق أي ضرر أو عدوى بأي من العاملين » وانه يمكن التعامل معه بتطبيق 
الاسعافات الأولية المعتادة. وفي الوقت نفسه يحب ان يدرك من يقدموا الاستشارات 
للمرضى بشان العمل حقيقة أن فرص التشغيل محدودة للغاية وأن بعض الوظائف 
االقليلة »مثل العمل بالقوات المسلحة أو الشرطة . تعتبر من الأعمال غير المناسبة. كما 
يجب مساعدة المريض على التكيف مع الوظيفة التي يعمل بها. ولاشك ان العلاج 
المنزلي يكون له فائدة كبرى في هذا السياق لانه يعمل تماما على تقليل فترات 
الاجازات المرضية والانتظام في العمل . 


.3م .(1980) .م وعمول 15 


النشاطات الترفيهية 


هناك الكثير من القيود المفروضة على مرضى الهيموفيليا فيما يتعلق بالنشاطات 
الترفيهية والرياضية . والنشاطات ذات الطابع السلبي مثل مشاهدة التليفزيون والقراءة 
والاستماع للموسيقى هي النشاطات السائدة بينهم . ويمارس قليلون منهم النشاطات 
الإيجابية كالسفر والانشطة المجتمعية » برغم ان سبب ذلك ربما لا يرجع إلى الاصابة 
بالهيموفيليا وانما بسبب اتجاهات الوالدين أو انخفاض الدخل . وعدم القدرة على 
ممارسة النشاطات الترفيهية الجماعية التقليدية » مثل كرة القدم المحظور عليهم 
ممارستها » يزيد من عزلة المرضى اجتماعيا. وبالطبع توجد أسباب وجيهة لهذه القيود 
المفروضية #.ولكن مع :توافن العتلاج الؤقائي أصضبحت هذه القيوطن محدودة ولا مبرو 
لبعضها . ويستطيع معظم الأطفال المصابين بالهيموفيليا حاليا الاشتراك في مختلف 
النشاطات التي يمارسها أقرانهم مع بعض المحاذير المحدودة » ومنها على وجه 
الخصوص ممارسة رياضات الملاكمة والرجبي والكاراتية والجودو وكرة القدم 
وركوب الدراجات البخارية . 


ويلاحظ من ناحية أخرى ان وسائل الانتقال بمختلف أنواعها تمثل مشكلة كبرى 
بالنسبة لمرضى الهيموفيليا من الكبار والصغار . فكما تبين مما سبق ذكره عن العمل 
ان عددا قليلا من المرضى يمارسون أعمالا توفر لهم الدخل الكافي لشراء سيارة 
تتناسب واحتياجاتهم . ولذا يجب تشجيع المرضى المصابين بدرجة حادة من المرض 
علن تقنيم ظلياكا للحضيول ظلى الدع المااي في كتالاث البيموقيلينا الخدادة محر 
سئول:من مركو الهيموفيليا رفي الطلكة المتحدع) جنات الأسثداف:اذا قروت اللحان 
المعنية رفض طلبا للمرضى والتي تستند عادة إلى تقارير يصدرها أطباء ليس لديهم أية 
خبرة أو معرفة بطبيعة المرض . 
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الفصل الرابع 
أهمية التعليم لمرضى الهيموفيليا 
السنوات الأولى 


يعلق معظم الآباء » خاصة الأمهات », أهمية كبيرة على اليوم الأول لذهاب 
طفلهم إلى المدرسة - فهو اليوم الذي يمثل نهاية فترة الحضانة وأول خطوة من 
خطوات الاستقلال . والواقع ان تطور الطفل منذ هذا اليوم الاول يعتمد على الخبرة 
التي خبرها واكتسبها خلال سني حياته الأولى -- السنون التي أبدى خلالها بالمنزل قدرة 
كبيرة على استيعاب المعلومات. ويرى المدرسون ذوو الخبرة - خاصة منهم العاملون 
بفصول الاستقبال - ان نفوذ الآباء ينعكس دائما على وجوه أبنائهم الصغار. ويدركون 
أيضا ان الكثير مما يبذلونه لاعداد الطفل وتطوير نموه الفكري سيظل معتمدا على 


يجب إلحاق الطفل المصاب بالهيموفيليا بالمدرسة كأقرانه. ونظرة الوالدين 
لمرضه وطريقة علاجه » خاصة إذا كانت نسبة الاصابة حادة » تؤثر تأثيرا كبيرا على 
شخصيته في المراحل الأولى وقدرته على التعلم . وبرغم قدرة مدرس المدرسة على 
تغيير كثير من السلبيات » إلا انه يجب توقع وجود اختلافات في السلوكيات منذ البداية . 
فالطفل الذي يعاني من النزف منذ الوهلة الأولى لمولدة لن يكون بالطبع أذكى أو أغبى 
من المعتاد » ولكن تنمية قدراته العقلية قد يرتبط بدرجة كبيرة باتجاهات والديه. وقد 
يعاني بعض الأطفال من شكل من أشكال الكسل البسيط أو الرضا الذاتي الذي يتسم 
بعدم النضج » ولكن في الحالات الحادة قد يمنع الوالدين الطفل من الإستفادة من فرص 
التعليم . 

وقيام الوالدين بالحصول على الاستشارة المناسبة والصحيحة للتعرف على مدى 
خطورة مرض طفلهم تعد أمرا مهما للغاية في سنوات الدراسة الأولى . فتعبير 
هيموفيليا تعبير مطلق » يشير إلى مجموعة متنوعة من أشكال الإعاقة أو الإعاقة 


التشتد غ الك + ونا لكك القرس بزة بي نك له ل بتعبيدانة: اا ةلقو لحكل فيزن 
الهيموفيليا بحساسية وحذر ء كما انه من الخطأ أيضا توجيه اللوم لمن يفرط في القلق 
والحذر الشديد تجاه طفل مصاب بدرجة خطيرة أو حادة بالهيموفيليا . 


معظم الناس لا يستطيعون تذكر تفاصيل مبادئ تعلمهم المبكرة » تلك المبادئ 
المتمثلة في ادراك معنى الزمان والمكان من خلال الزحف والدوران حول قطع الاثاث 
وتحتها وداخلها واكتشاف الاشياء والاحساس بالحرارة والبرودة . وكلما تزايدت 
الحركة ازداد الفهم وسعة الافق لان بيئة الطفل تتسع مع نموه المطرد . والوالدان 
يقومان عادة بحماية الطفل من الأخطار الجسيمة ؛ ولكن الاصابة وردرود الفعل 
المكقيطة مرق تدزانها تشكل جء مهفا هن عمابة التطرن الحافية . 


فانط الكدا افتى بمنتو راض عافدل النووييكة والفة لعن الألحنها عمة انها نات 
الآخرين. كما يعمل القبول والرفض من قبل الآخرين على تهيئة عملية الاستقلال 
والتمييز » حيث يتعلم الطفل معنى الانانية والايثار. وغالبا ماتنتاب آباء الأطفال 
المصابين بالهيموفيليا الشكوك والمخاوف والقلق » وقد يضطرب حكمهم وتقديرهم 
للأمور وتواجههم صعوبات كبيرة بشان كيفية التكيف مع تنشئة طفلهم المصاب . 
ويحدث ذلك غالبا حينما تكون الأسرة صغيرة ويكون الطفل المصاب أول أطفالها . 


يصاب كثيرون من آباء الأطفال الذين ولدوا باعاقة ما بعقدة الذنب وتانيب 
انفسهم على حالة طفلهم . وبرغم ان الأمهات هن اللائي يعبرن عن هذه المشاعر غالباء 
إلا ان الآباء أيضا تنتابهم هذه المشاعر.وقد لا يتم الافصاح عن هذه المشاعر لسنوات » 
إلا انه يمكن الاستدلال عليها من مظاهر الانسياق المفرط لرغبات الطفل » ومن خلال 
الغضب والتمارض بلا سبب في بعض الأحيان . والطفل المصاب يتوقع تلقائيا الاذعان 
التام لمطالبه مع كل سورة غضب تنتابه» ويظل جاهلا بعامل التعويض الشديد الذي 
يتبعه الوالدين معه. وتنعكس مشاعر الاحساس بالذنب والغضب على تصرفات الوالدين 
الأخرى . ومن عمليات التعويض الشائعة » التعبير شفاهة عن الشفقة والعطف التي 
تضاحث المعاملة التفخديلية »و عتدما بخين .قت استعذاذ الطفل للالتحاق بالقدورسة 
ربما يكون قد تعلم ان يتوقع إذعان الآخرين له والحصول على بعض المميزات لمجرد 
كونه "مختلف". لذلك يجب تجنب هذا الافراط في التعويض لدى تربية طفل مصاب 
بالهيموفيليا أو أية اعاقة أخرى محتملة . ويحتاج الوالدان اللذان تستحوذ عليهما هذه 


63 


المشاعر إلى استشارة احد الخبراء لان العطف المفرط أو التوبيخ لن يكونا في مصلحة 
الطفل وأسرته بل قد يزيد من درجة إعاقتة. 


والإفراط في التدليل وما يقترن به من تزايد عدم الإعتماد على الذات يسفر عن 
نوع من الاحباط ء لان الطفل الذي يتعرض لهذه العوامل قبل بدء التحاقه بالمدرسة يبدأ 
تعليمه الرسمي بأسلوب ينطوي على مثالب خطيرة. وقد يؤدي ذلك إلى ان يصبح 
رعديدا » يتسم بالعصبية وعدم النضج بمعناه اللفظي والضمني » وسرعان ما يصبح 
موضع سخرية زملاءه الطبيعيين » مما يؤدي إلى خلق مشكلة أخرى لمدرس فصله 
الذي يخشى هو نفسه من تعريضه للنزف في حالة عقابه وتوبيخه. كما ان عدم النضج 
النفسي يسفر أيضا عن صعوبات تتعلق بسهولة القراءة والهجاء » كما قد يعاني الأطفال 
الذين تعرضوا للحماية المفرطة في سنوات حياتهم الأولى من عيوب معينة في النطق 
تلازمهم طوال حياتهم . 


ثمة أمر آخر يتعلق بالنمو يجب وضعه في الاعتبار » هو ان مريض الهيموفيليا 
شخصا له وضع خاص في مجتمع يعتبر العدوانية من سمات الذكورة المطلوبة. وهو 
يدرك في فترات عمره المبكرة انه لن يتعرض غالبا للضرب من الآخرين بسبب 
خطورة مرضه . ويدرك انه سيعاقب على سوء سلوكه بمجرد اعادته لفصله في الوقت 
الذي يعاقب فيه أقرانه بالضرب على مؤخرتهم حال ارتكابهم نفس سلوكه؛ ومن ثم ينمو 
عنده الميل إلى استخدام مرضه كحصن يحتمي وراءه من أخطاءه . وقد يتحول في 
النهاية إلى شخصية بغيضة غير محبوبة يضرب الآخرين ويظل آمنا من العقاب » وقد 
يتحول إلى طفل متنمر يسعد بايذاء الآخرين وايلامهم . 


وتقع على الوالدين مسئولية كبيرة لبذل كل وسعهما لتقليل خطر تطور السلوك 
الشاذ أو المعادي للمجتمع . ويواجه المدرسون مثل هذا السلوك من خلال التعامل مع 
غريزة القدرة على التكيف القوية لدى الصغار » والاستغلال الذكي لمجموعات اللعب 
أثناء فترة الحضانة تعد عنصرا مساعدا للوالدين » فضلا عن ان ذلك يزيد من خبرة 
الطفل أثناء اللهو وتنمية مهاراته في اقامة علاقات طيبة مع زملائه . وفي هذه السن 
يكون أقران الطفل المصاب بالهيموفيليا العاديين على سجيتهم وأكثر ميلا إلى غريزة 
الرد على الاذى البدني بمثله » ومع ذلك نادرا ما يكون هذا الرد عنيفا بحيث يؤدي إلى 


إصابة جسدية غير مقبولة . وفي هذه المرحلة أيضا يكون التذكير المستمر بضرورة 
الاهتسام بالاخرين وهم الانانية م واسية المشاركة في التشاطات الجماعية أمرا 
ضاف والطيل الممدات». لصفن سانا لد ضيوع لد سر سح هيه شان اللي ١‏ 
يبدو مختلفا عن سائر أقرانه . 


اختيار المدرسة : مدرسة عادية أم خاصة ؟ 


تعد السنوات الأولى بالمدارس العادية مناسبة تماما لمعظم الأطفال المصابين 
بالهيموفيليا » خاصة إذا كان الوالدان قادران على تجنب نتائج أسوأ حالات الافراط في 
الحماية . ومع ذلك يستطيع الأبوين استشارة أحد المختصين قبل اختيار المدرسة؛ مثل 
طبيب الأطفال الذي يعالج طفلهما في مركز الهيموفيليا أو احد االعاملين بالادارة 
التعليمية أو الصحة المدرسية . 


وحينما تكون الهيموفيليا حادة من الناحية الاكلينيكة » يجب على الوالدين 
والعاملين بالمركز التأكد من مدى جاهزية المدرسة ومبانيها لتقليل امكانية التعرض 
للإصابات الخطيرة . ذلك ان حتى المدارس الحديثة المناسبة للأغراض التعليمية العامة 
قد تمثل مشكلة بالنسبة لطفل الهيموفيليا. فعلى سبيل المثال قد يؤدي الزحام الشديد إلى 
صعوبة الاشراف وكبح جماح صخب الصغار . وفي نفس الوقت لابد ان نضع في 
الاعتبار ان المسئولين بالمدرسة يوازنون دائما بين رغبات واحتياجات الطفل المريض 
بالهيموفيليا وبين مسئوليتهم عن تربية ومتابعة جميع الأطفال الآخرين ولا يمكن ان 
نتوقع منهم تغيير سياسة المدرسة العامة . ومن المستبعد تماما ان يرفض مدير أية 
مدرسة طفلا مصابا بالهيموفيليا إذا أصبح على وعي ومعرفة كاملة بكافة نواحي حالة 
الطفل التي قد تؤثر على انتظامه في الدراسة . ومع ذلك فهو يضع في الإعتبار دائما ان 
استخدام الطفل لكرسي متحرك أو لعكازات » ولو لأيام قليلة » قد يزيد من متاعب 
الطفل ومتاعب سائر الأطفال في الفصل . كما يفكر أيضا في موقع السلم والممرات 
الضيقة ... الخ. وهذه المتاعب والمصاعب العملية يمكن حلها بالتشاور مع إدارة التعليم 
المحلية » ومن خلال الموافقة على إجراء تعديلات بسيطة في مبنى المدرسة . 


والواقع أن العاملين بمركز الهيموفيليا لا يقومون بمساعدة الوالدين في اختيار 
المدرسة فقط ,ء بل يقدمون أيضا النصيحة والمشورة المناسبة لطمانة المدرسين 
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والمسئولين بالمدرسة . ويجب توجيه هذه النصائح والمشورة قبل التحاق الطفل بأول 
يتوقعون غرق مهمتهم في بحيرة كبيرة من الدماء منذ الاسبوع الاول للدراسة . 


وفيما يلي نموذج لنوعية المعلومات التي ترسل إلى مدير المدرسة » وهي 
منقولة من كتاب "التعايش مع الهيموفيليا لبيتر جونزء 1974)!. 


عزيزي السيد 5-6 


تناهي الى علمي ان الطفل ..... سييدأ الدراسة بمدرسة . .. في سبتمير 
وقد علمنا من والديه انه مريض بالهيمو فيليا » وقد رأيت بوصفي طبيبه الالح فز 
الهيموفيليا انه يتعين علي ان أكتب اليك وطبيب المدرسة هذه الرسالة . ومرفق طيه 
ملخص للخصائص الأساسية لمرض الهيموفيليا والتوصيات الخاصة بنشاط المريض» 
وكتيب يضم قائمة بطرق العلاج وأرقام تليفونات المركز . 


وسوف تخبرك السبدة ....(والدة الطفل) برقم هاتفها للاتصال بها أثناء اليوم 
الدراسي لأي سبب يتعلق بالطفل ......(اسم الطفل) . وفي حال عدم امكانية التواصل 
معها فان الممرضة موجودة هنا بالمركز لتجيب على أية استفسارات تعن لك . ومدرج 
في الكتيب رقم تليفونها. 

لقد التقينا بالطفل .... (اسم الطفل) لأول مرة في المركز عندما كان عمرة 
عشرة أشهر . وهو كغيرة من الأطفال المصابين بالهيموفيليا لاتزيد سرعة نزفه عن 
سرعة نزف أي شخ ص آخر » وتعالج الجروح والسحجات بنفس الطريقة التي يعالج 
بها أي طفل آخر بالاسعافات الاولية المعتادة . والطفل ...... (اسم الطفل) يعاني من 
نقص في أحد عناصر التجلط بالدم » ويبتعرض من حين ال ىآخر لنزيف تلقائي في 
العضلات » وقد يتعرض لنزف داخلي بالمفاصل مع تقدمه في العمر . وبسبب هذه 
الحالات من النزف قد يحتاج ..... (اسم الطفل) الى الحقن بالعنصر الناقص » وسوف 
تبلغك والدته بنوع العلاج اللازم له حال الإتصال بها. 
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و  .....‏ (اسم الطفل) طفل نشيط صحيح البدن ينمو بصورة طبيعية. و والديه 
لا يفرضان عليه » عن وعي منهما » أية قيود بالنسبة لنشاطاته . وهما يحضرانه الينا 
بالمركز بمجرد ان يخبر هما ببدء شعوره بالنزف . وسوف تستطيع والدته وزوجها عما 
قريب القيام بحقنه بنفسيهما في المنزل ولن يضط ر/ الى الحضور للمستشفى في كل مرة 
يخبر هما فيها ببدء النزف . » وذلك من شانه ان يجعل حياتهما وحياة الطفل أكثر 
سهولة. 


وبرغم اننا لا نتوقع ان يعاني ..... (اسم الطفل) من عجز عندما يكبر -الا انه 
قد يحتاج أحيانا إلى وضع جبيرة لأحد أطرافه لمدة يو مأو أكثر . وقد يحتاج أيضا إلى 
احدى استشاراتنا الاكلينيكية الدورية في المستشفى » برغم اننا نحاول قدر المستطا ع ان 
يكون موعد هذه الاستشارات أثناء العطلات المدرسية . وخلافا لذلك فاننا نؤكد ان 
مارك لن يتغيب عن المدرسة بقدر الإمكان » ويستطيع الاشتراك في جميع أوجه 
النشاطات المدرسية ؟1 . وسوف أكون جد ممتنا لو تفضلتم بارسال تقارير حول سلوكه 
ومدى تقدمه الدراسي والسماح لوالديه بالحصول على نسخة من هذه التقارير في حالة 
موافقتكم . 


وإذا ما عن لكم أو المدرسون أية استفسارات عن مرض الهيموفيليا أو ظهور 
أية مشكلات في المدرسة » فانه سيكون من دواعي سرورنا مساعدتكم بكل ما يمكننا 


المخلص ...0 مستشار طب الأطفال بم ركز الهيموفيليا 


وبالطبع لا يمكن توقع قيام مدير المدرسة وزملاءه بمهامهم بفاعلية دون 
معرفتهم المسبقة بهذه المعلومات . وبرغم انه يتعين على العاملين بالمركز ان يضعوا 
في الإعتبار دائما ضرورة موافقة الوالدين قبل إبلاغ العاملين بالمدرسة بحالة طفلهم » 
فان مبدأ السرية الطبية لا يجب ان يستغل كمبرر لإخفاء المعلومات » وقد يطلب الوالد 
أحيانا ان يكتب على أية تقارير طبية عبارة "خاص بالاشخاص المعنيين مهنيا بأمر 
الطفل". 


7 يتم عادة الاشارة إلى التحذيرات الخاصة بأخطار الاصابة في الرأس من جراء ممارسة الملاكمة والرجبي وكرة القدم 
وحظر ممارسة هذه الرياضات عندما يكون الطفل أكبر سنا . 
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ويستطيع العاملون بالمركز مساعدة زملائهم العاملين بالتعليم فيما يتعلق 
بالملاحظات الموضوعية والمهنية الخاصة باتجاهات الآباء والأمهات إزاء معالجة 
الهيموفيليا والمتاعب الخاصة التي يواجهها الطفل. وقد يحتاج الطفل الذي يعاني من 
متاعب خاصة إلى المساعدة من عدد من العاملين بالقسم النفسي بالمدرسة خاصة فيما 
يتعلق بأسباب غيابة المتكرر أو سلوكه غير السوي أو تباطؤ تقدمه الدراسي. 


وعادة ما يفكر والدا طفل الهيموفيليا في وقت مبكرء مثل ساتر الآباء الذين 
يعاني أطفالهم من أية إعاقة جسدية » في تأثير الإعاقة على مهنته المستقبلة . وإذا 
حالفهم الحظ ستكون المشورة الجيدة التي يقدمها لهم الاخصائيون في مركز الهيموفيليا 
مفيدة للغاية وقت التحاق طفلهم بالمدرسة » وسيعتادون على تفهم ان حالة الهيموفيليا 
الحادة قد تقلل مرق فصن الخيار اك المتاحة اماج الاكتيار مينقه, وحتى لو الم يعيروا 
عن هذا القلق صراحة فقد يعملون على زيادة قدراته ومهاراته العقلية لتعويض القصور 
الجسدي المحتمل - "إذا لم يستطيع العمل بيديه» فسوف يعمل بعقله " . 


والنزيف في الطرفين العلويين » خاصة في مفصلي الكوع » يعد بمثابة إعاقة 
مؤقتة يعاني منها معظم أطفال الهيموفيليا » وقد يؤدي إلى عدم القدرة على استخدام اليد 
مؤقتا في الكتابة أو الرسم . والواقع ان تشجيع الوالدين له على استخدام كلتا يديه لن 
يسفر عن أي ضررء ولكن لا يجب الضغط عليه لان الإصرار قد يعيق مهارات ضبط 
استخدام اليدين بدلا من المساعدة في تحقيق التقدم الدراسي المنشود . ولا يخفى على 
المدرسين ان الأطفال الصغار يتأخرون في تنمية قدرات العينين واليدين . ويجب ان 
يتقن الطفل مهارات القراءة الأساسية قبل بذل أية محاولة لتشجيعة على استخدام يده 
الأخرى أثناء العجز المؤقت لليد الأولى . 

وفي معظم الحالات يكون التأخر في القراءة بسبب التغيب عن المدرسة له تأثير 
دائم محدود. لان الوالدين يستطيعان مساعدة الطفل من خلال المواظبة على تعليمه 
مهارات القراءة في المنزل » ولايكون ذلك إلا بعد التشاور مع مدرس الفصل لكي يتفق 
اسلوبهما مع الاسلوب المتبع في الفصل . 


وتعلم مبادئ الحساب هو أول ضرر خطير ينجم عن التغيب المتكرر عن 
المدرسة . ففي حين ان تعلم القراءة والكتابة يستجيب بدرجة كبيرة للتدابير العلاجية؛ 
يكل التقكم فى الكنمان كييك غالنها مما يتل اشكلة للتلفل طول م انكل 'القو اسعة: 
وف هذا السياق وينكى إن تسهم المدربلية في تيل هده الأفان فين خلال اتات نطقي 
أطفان العيمو فياك للملاع وأخل#المدرمقة . ويمكة لندين المدوية في كانه مثلاتب 
المؤتفلة المتؤيطة والغليا :اق يصفح يفن الطقل التصدات اتستهيعية المصدو[) على 
موافقة بذلك من مركز الهيموفيليا والتأكد من قدرته على القيام بذلك . خاصة وان 
مسئولية المدرسة ستنحصر انذاك في مجرد توفير مكان مناسب لتخزين الفاكتور أو 
الأدوية ومكان خاص لتجهيز الدواء وحقنه » مع وجود أحد أصدقاء الطفل أو طبيب 
الندريينة لفجرته لاقن زف بعلن الحقق: وهام التتطلنات لاتمقل اية ماذكلة لان اادج 
الفكر كني فاته للح وتقين الطريقة في البثر ل العدادي ون تكمر ة طليفي النذريدنة أو 
العيادة الطبية في أية مدرسة ثانوية تقليدية تضم كل ما يلزم لذلك . وفي كل الاحوال 
يمكن دعوة مشرفة العيادة المدرسية إلى مركز الهيموفيليا للتدريب على الوسائل الفنية 
الغاضنة مالغلا + النتؤزنيهم قرم كل النبحانيئ المنادية الاستيعاد شاط 'الكيداب لكيه 
الودائ التعدا حي الذلك. 


التربية البدنية 


تعد التربية البدنية جزءا أساسيا من الخبرة المدرسية ويجب تشجيع الطفل 
المصاب بالهيموفيليا على المشاركة فيها نظرا لدورها المهم في تقدمه ونموه اجتماعيا 
ودراسيا وصحيا . ومهما كانت درجة خطورة المرض »؛ يجب التركيز على تجنب 
اصابة الرأس وممارسة الرياضات العنيفة كالملاكة» وقد سبق الاشارة إلى ذلك من قبل. 


عندما يتبنى مدرسو التربية البدنية فلسفة تشجيع الأطفال على التنافس على 
مستويات أدائهم السابقة بدلا من منافسة بعضهم البعضء فان طفل الهيموفيليا يحرز 
نجاحا كبيرا كسائر أطفال الفصل . كما يمكن تحويل رغبات الطفل التنافسية إلى 
العضلات تكون مفيدة على وجه الخصوص . ومن بين الرياضات التي يوصى بها 
لمرضى الهيموفيليا : رياضة الرماية بالسهام وتنس الريشة أو البدمنتون والرماية الحية 
والتجديف الشراعي وركوب الدراجات الهوائية والسباحة والعدو والتجديف والصيد 
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والجولف . ومن المهم للغاية في هذا السياق التأكيد على تعلم تجنب الخطر وكل ما من 
شأنه أن يؤدي إلى النزف . 


المدرسة الخاصة 


توجد سياسة إدارية مطبقة منذ أمد بعيد في المملكة المتحدة , ألا وهي انه 
لاينبغي إلحاق أي طفل بمدرسة خاصة إذا كان يستطيع ان يتعلم بشكل مرض في 
مدرسة عادية . كما أكدت التقارير التي أعدتها الجهات المعنية على أهمية تدريب 
وتعليم الأطفال المعوقين بدنيا داخل منظومة المدارس العادية كلما أمكن. وقد أكد على 
هذا المبدأ تقرير لجنة التحقيق في تعليم الأطفال والشباب المعوقين المعروف باسم 
تقرير وورنوك 016مع1 عع])1تطدطه00) عاءومعح”71177. وهو التقرير الذي غير الصورة 
التعليمية للأطفال ذوي الإعاقة بشكل جذري حيث تم تضمين معظم التوصيات الواردة 
فيه في قانون التعليم البريطاني لعام 1981. وأدخل التقرير مصطلح الحاجات التعليمية 
الخاصة لتحديد أي طفل يحتاج إلى دعم إضافي أو مختلفء وأشار إلى ان 20 في المائة 
من الأطفال يكونون بحاجة إلى احتياجات خاصة على الأقل في جزء من حياتهم 
التعليمية. كما أدخل مصطلحات جديدة لتحديد مجموعات هؤلاء الأطفال بعيدا عن 
التصنيف الطبي والمتمثلة في : "اضطرابات النطق واللغة", و"الإعاقة البصرية 
والإعاقة السمعية". و"الاضطرابات العاطفية والسلوكية"؛ و" صعوبات التعلم الخفيفة 
والمعتدلة والشديدة. وأوصى التقرير بان تكون المدارس "الخاصة" المنفصلة 
مخصصة لأولتك الذين يعانون من الإعاقات الأكثر تعقيدًا والمتعددة وطويلة الأمد» وان 
المدارس العادية يجب ان تتطور لتلبية احتياجات جميع الأطفال الآخرين. وطرح 
التفرير ثلاثة نماذج لدمج الأطفال ذوي الإعاقة هي : التكامل المكاني والاجتماعي 
والوظيفي. وكانت هذه التوصية الخاصة بإدماج هؤلاء الأطفال بالمدارس العادية مرفقة 
بمعايير محددة مثل ضرورة موافقة الآباء على الإيداع ؟ وأن احتياجات الطفل التعليمية 
سيتم تلبيتها في المدرسة العادية؛ وقدرة هيئة التعليم المحلية على استخدام مواردها 
بكفاءة ؛ وألا يؤثر ذلك على تعليم الأطفال الآخرين. وللمساعدة في تسهيل اندماج 
هؤلاء الأطفال» أوصى التقرير بالتوسع في الخدمات الاستشارية وخدمات الدعم 
الخاصة بالإحتياجات الخاصة. وبهدف حماية الإحتياجات التعليمية للأشخاص ذوي 


الإعاقة الشديدة وضمان حصولهم على الموارد المناسبة لإحراز التقدم» أوصى التقرير 
بإعداد البيانات اللازمة لتجهيز مدارس خاصة لهم "! . 


والواقع انه يجب إلحاق الأطفال المصابين بالهيموفيليا بالمدارس العادية التي 
كانوا سيلحقون بها لو انهم أصحاء غير مصابين»لأنهم يستطيعون ان يواصلوا دراستهم 
وينتقلون من مرحلة دراسية إلى أخرى مثلهم مثل سائر الأطفال الآخرين» من خلال 
الدعم الطبي والنفسي الدوري الذي يتلقونه من مركز الهيموفيليا. ومع ذلك قد تكون 
هناك ظروف خاصة تتطلب فحصا دقيقا لأحد الأطفال. 


وفي الوقت نفسه يجب ان تضع الاستشارات التعليمية في الاعتبار بعض 
الاختلافات الأساسية بين المدارس الإبتدائية والثانوية لان معظم المدارس الإبتدائية 
تكون قريبة من المنزل مما يسمح للوالدين بان يظلا على اتصال شخصي بالصغير 
وبمدرسية . كما يسمح حجم تلك المدارس باجراء التعديلات البسيطة اللازمة لكبح 
الأطفال المعوقين بدنيا وتسهيل مراقبتهم. أما المدارس الثانوية فتختلف من ناحية حجم 
الفصل والحركية والتباعد بين المدرسين والآباء . 


وَكمثل التذالس الخاضيبة والمدازسن العادية فالقينة لكتيريق م الناس قطبيق 
متعارضين » ولكن هذا الاستقطاب يتجاهل أشكال عديدة من المعاملة التعليمية الخاصة 
التي يمكن تقديمها » والتي تعتمد بدورها على مدى توافرها في منطقة سكنية معينة . 
والأشكال الأكثر شيوعا للتعليم الخاص هي : 


5 تقديم مساعدة خاصة داخل فصل عادي . 

3 فصول خاصة مجهزة لتقديم المساعدة العلاجية . 

- فصول خاصة ملحقة بالمدارس العادية . 

- مدارس خاصة تشترك مع مدارس أخرى في المبنى أو التسهيات المشتركة . 

- مدارس خاصة مزودة باحتياجات نهارية » تقدم عادة درجة أكبر من الاشراف 
الطبي والعلاج الطبيعي . 


دأ ١‏ دان دن ذاغلية خاصة. 
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وفي بعض الحالات الخاصة قد يطلب من الادارة التعليمية المحلية السماح 
ببرنامج تعليم منزلي وهو يهيئ فرصة محدودة للغاية من التعلم . وغالبا ما تستخدم 
عبارات مثل" كملاذ أخير فقط " أو " إذا ما أخفقت جميع الوسائل الأخرى" لدى 
الاشادة إلئ المدارين الخاصنة أثتاء متاقكة وكتتفِية الطفل التعليمية .ويب :ان يدرك 
المعنيون بمساعدة الآباء مدى استيائهم ورفضهم قبول التوصية بإلحاق أطفالهم بدرسة 
خاصة. وان يدركوا أيضا ان هؤلاء الآباء قد يعانون من تنمر جيرانهم وأصدقائهم » بل 
وحتى أقربائهم الذين يتهمونهم باهمال مسئولياتهم تجاه طفلهم , إذا وافقوا على الحاقه 
بمدرسة خاصة . ويجب ألا يغرب أبدا عن البال ان حتى الأطفال المصابين بدرجة 
حادة من الهيموفيليا يبدون طبيعيين تماما ولاتبدو عليهم أية مظاهر للاعاقة في طفولتهم 
المبكرة » وانهم قد يصابون بالهلع من تواجدهم بين الأطفال المعاقين بدرجة كبيرة من 
درجات الإعاقة الواضحة . كما قد يعتقد الأصدقاء والأقارب ان الطفل المريض 
بالهيموفيليا قد ألحق بهذه المدرسة الخاصة بسبب قصور عقلي . 


ويجب ان يتصرف المستشارون التعليميون بحذر وصبر عند االتوصية بالحاق 
الطفل بمدرسة خاصة لضمان ان الأبوين يدركان المزايا الإيجابية لذلك وملائمتها 
لاحتياجات الطفل وظروفه الصحية. 


ويقصد بالمدارس الخاصة في كل ماسبق مفهوم االمدارس الخاصة طبقا لنظام 
التعليم في المملكة المتحدة وليس في مصر .إذ ان المدارس الخاصة في سياق الشرح 
السابق في النظام البريطاني يقصد بها المدارس الخاصة بتعليم وتأهيل الأطفال ذوي 
الاحيتياجات الخاصة ممن يعانون من إعاقات جسدية وعقلية تحول دون انتظامهم 
ونجاحهم في المدارس العادية بجوار نظرائهم الاصحاء . وإذا طبقنا ذلك على مصر 
فان المدارس الخاصة ستكون في هذه الحالة أيضا هي مدارس التربية الفكرية أو 
مدارس التأهيل المهني لذوي الإحتياجات الخاصة وليس مدارس التعليم الخاص 
التقليدية المناظرة للمدارس الحكومية العادية . 


الجزء الثاني 
الوسائل الفنية 
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الفصل الخامس 
التدريب على العلاج المنزلي 


يبدأ التدريب على العلاج المنزلي عند حضور مريض الهيموفيليا وأقاربه إلى 
المركز لأول مرة. حيث يتم الترحيب بالأسرة منذ البداية. وحتى يتغلبوا على مخاوفهم 
ويتعايشوا مع المرض مع تقدمهم في العمر يتم تعريفهم تدريجيا بطبيعة مرضهم » 
وعلاجه والوسائل المختلفة للتكيف معه. والتدريب الفني على الحقن الذاتي يكون امتدادا 
طبيعا لهذه العملية » وفي هذا السياق يكون الأمر غير صادم نسبيا. ويكتمل االتدريب 
الفني في مركز الهيموفيليا في غضون يومين مع التعليمات المكثفة التي يقدمها العاملون 
الذين يعرفهم أفراد الأسرة معرفة وثيقة . 


ثم يتم اتخاذ سلسلة من التدابير قبل ان يبدأ المريض برنامج العلاج المنزلي . 
وهذه التدابير هي الأساس الذي ينبني عليه مدى استمراره في البرنامج في المستقبل» 
كما تشمل هذه التدابير أيضا تقييمًا عضليًا هيكليًا لنطاقات المفاصل وقوة العضللات 
والمشية والتشوهات» والمسح الإشعاعي للركبتين والمرفقين والكاحلين» بالإضافة إلى 
المفاصل الأخرى التي كان يتكرر بها النزيف في الماضي . وفي بعض المراحل 
يخضع المرضى المصابين بدرجة حادة من المرض أيضا لفحص مفصلي الفخذ 
بالاشعة لان الأمراض الأخرى التي تصيب هذين المفصلين في الطفولة قد يساء 
تشخيصها على انها نزيف مفصلي. كما يتم عمل أشعة للحوض والكلية لمن يعانون من 
نزول دم مصاحب للبول . 


ويجب ان يوافق كل مريض يبدأ في العلاج المنزلي هو ووالديه على التردد على 
مركز الهيموفيليا بشكل دوري من أجل المتابعة . ويتم التدريب في مركز نيوكاسل على 
مرحلتين . يتم تدريب الطفل في حضور الوالدين دائما . والشخص البالغ أيضا لا يتم 
تدريبه بمفرده مطلقا » بل لابد من تعليم أحد أقاربه أو أصدقائه معه . 


اليوم الاول- تدريب نظري: يخصص اليوم الأول لتوضيح المبررات الاجتماعية 
التركيز على المبرر الأول وهو سهولة تقديم العلاج عند بدء النزيف لمنع الضرر الذي 
يلحق بالمفاصل والعضلات ومن ثم الحد من التأثيرات المؤدية للتيبس المفصلي أو 
كبحها . ولكي يتفهم المرضى هذه المبررات يعرض عليهم وصف مفصل لكل نوع من 
انواع نزيف العضلات والنزيف المفصلي » ويوضح لهم من خلال الرسوم التوضيحية 
والبيانية تركيب المفاصل المختلفة والعضلات المرتبطة بها . ويتم أيضا توضيح 
التطور الطبيعي لعملية التيبس المفصلي التي تحدث باستخدام صور للاشعة لمرضى 
آخرين. ويتم التاكيد على أهمية العلاج المبكر ووقف النزف بمجرد ظهوره لمنع تطور 
تيبس المفاصل . 


وبعد ذلك يتم بحث وتقدير جرعات عنصر التجلط الخاص بكل حالة . لاننا نعتقد 
ان سرعة العلاج أهم من توصياتنا التي تقوم على الخبرة الاكلينيكة بدلآً من الفحص 
المختبري لنسبة الفاكتور في الجسم . والجرعة التي يوصى بها للعلاج عند الحاجة 0 
30 هي انبول واحد ( حوالي 250 وحدة من عنصر 8 » 625 وحدة من عنصر 
9) لكل من الأطفال والبالغين » وتضاعف الجرعة في حالات نزيف المفاصل التي 
حددها العاملون بالمركز عند المتابعة . وتعطى تعليمات للمرضى بعلاج النزف في 
أسرع وقت ممكن بمجرد الإحساس به ويكرر العلاج مرتين في غضون 24 ساعة إذا 
لزم الأمر. وفي حالة استمرار النزيف يتم ابلاغ الأمر للمركز بالتليفون . 


وفيما يلي بعض التعليمات التي توجه إلى الأسر التي تعاني من الهيموفيلياء 
وهي منقولة من كتيب العلاج المنزلي الصادر عن مركز الهيموفيليا بالمملكة المتحدة 
(1978). 

متى تعالج نفسك أو طفلك؟ 
يجب الحقن بالعنصر الناقص في حالة حدوث : 


- بعد التعرض لاصابة تدرك من خبرتك وتجاربك السابقة انها قد تؤدي إلى نزف . 
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أما إذا أحسست ان النزيف قد بدأ بالفعل فلا تتردد في أخذ العلاج . وحالات 
النزيف التي تصيب العضلات ولا تتوقف بعد جرعتينء أو التي تتزايد حدتها بعد 
التالية على الفور والقيام في الوقت نفسه بابلاغ مركز الهيموفيليا: 

- عند الاصابات التي تحدث في الفم أو اللسان او الوجه أو العين أو الرقبة . 

الضربات العميفة في الرأس أو الصداع الدائم أو الشديد. 

- الورم الحاد أو سريع الانتشار في أي مكان . 

- السعال أو التقيؤ الممزوج بالدماء أو خروج دم في البول أو البراز . 

- الألم الحاد في الصدر أو البطن . 

ذ: 'الجروخ المفارحة التو نتطلي عر ك: 

الإتصال بالمركز في حالة عدم اليقين والشك 

هناك أوقات ومناسبات ترغب خلالها أحيانا في منع النزيف أو محاولة منع 
حدوثة - كما هو الحال مثلا قبل امتحان مهم أو مقابلة أو مناسبة اجتماعية أو السفر . 
وسوف ينصحك طبيب المركز بشان حجم الجرعة المناسبة وتوقيتها . والأمر المهم 


والاساسي في علاج الهيموفيليا هو السرعة التي يتم بها أخذ العلاج بمجرد بدء النزف » 
ويتم التأكيد على هذه الحقيقة عدة مرات أثناء التدريب وعند كتابة التعليمات للمريض . 


قواعد وأسباب العلاج المنزلي 

كلما كان أسرع ء كان أفضل . لان العلاج المبكر يمنع الضرر الذي يحدثه 
النزيف . فكلما زادت كمية الدم التي تتسرب داخل أحد المفاصل أو العضلات تفاقم 
الضرر الذي تتعرض له الانسجة وزادت فترة الشفاء . العلاج المبكر يعجل بالعودة إلى 
المدرسة أو إلى العمل . كما يقلل من فرص الإصابة بالتيبس المفصلي والإعاقة مع 

تناول العلاج في حالة الشك . ينبغي ان تثق في حدسك أو حدس طفلك . إذا 
شعرت ببوادر النزيف » اشرع في علاجه على الفور. لا تنتظر حتى ترتفع حرارة 
المفصل ويتورم ويصبح مؤلما . 


جرعة واحدة توفر جرعات كثيرة . العلاج المبكر بصفة عامة يوفر مشتقات 
الدم . لان جرعة صغيرة من فاكتور 8 أو 9 توقف حالات النزف البسيطة التي تعالج 
في بدايتهاء بينما ترك النزيف ليتطور يتطلب جرعات أكبر ومتكررة أحيانا من مشتقات 
الدم حتى يتوقف . 


وتسجيل العلاج أمر بالغ الأهمية . ويتم تعليم المرضى وأسرهم كيفية اعداد هذه 
السجلات والتأكيد عليهم بان السجلات الدقيقة وحدها هي التي تضمن تزويدهم الدائم 
بالعلاج واقناعهم بان احترام هذه القاعدة والإلتزام بها لاينطوي على أي تهديدء وانما 
هي وسيلة لضمان استمرار سلامة المريض من خلال التحديد المبكر للمشكلات ومنع 
الإعاقة في المستقبل . كما يتم تعريف الأسرة باحتمالات الاصابة بفيروس سي 
والاصابة بالتهاب الكبد الوبائي التي قد تحدث كأثر جانبي للحقن بمشتقات الدم وعدم 
اتباع التعليمات واتخاذ الاحتياطات اللازمة . وتعريفها أيضا بأعراض هذا المرض 
والاجراءات التي يجب اتباعها لتجنب الاصابة مثل تعليمات استعمال أدوات الحقن 
وكيفية التخلص منها بالشكل الصحيح . 


إصابات الرأس : يتم التأكيد أثناء المشاورات الأولية مع المرضى وأسرهم على 
أهمية التعرف المبكر على مؤشرات وجود نزيف داخل الجمجمة وعلاجه على الفورء 
وكذلك أثناء التدريب العملي على العلاج المنزلي » وضرورة الاتصال بالمركز في 
حالة حدوث اصابة بالرأس وتطورها إلى الاحساس بصداع حاد ء أو تزايد فترات 
النعاسء أو الارتباك وعدم القدرة على تذكر أقاربة والمحيطين به » أو الشعور بتغير 
الاحساس قي الذراع أو القدم . 


اليوم الثاني - تدريب عملي: الخطوة الأولى في التدريب العملي هي تعلم 
الطريقة الفنية للحقن الوريدي . والواقع ان جميع المرضى تقريبا أو آبائهم ممن يتم 
تدريبهم يكون لديهم خبرة عملية بكل نواحي حقن المشتقات دون عملية الحقن الوريدي 
الفعلية ذاتها» ولا يمثل ذلك أية مخاوف للمريض الذي يتعلم تقبل هذا الوضع بوصفه 
جزءا طبيعيا من حياته منذ ان يبلغ عمره سنتين أو ثلاث سنوات . 


وخلال هذا التدريب العملي يتم توضيح المواضع التشريحية للأوردة التي يمكن 
الوصول إليها بسهولة وبيان الوسائل البسيطة الخاصة بكيفية حث الوريد على الإمتلاء 
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وثباته أثناء الحفن . والأوردة الاكثر استعمالا في الحقن هي أوردة ظهر اليد أو منطقة 
ثنية الذراع . ورغم ان أوردة ظهر اليد تبدو مناسبة خاصة عندما يقوم شخص آخر 
بالوخز » فان أوردة منتصف الذراع تكون أفضل للمرضى . وأينما كان المكان الذي 
يتم اختياره للحقن » يجب ان يكون المريض في وضع مريح » ويفضل اراحة الذراع 
فوق الركبتين أو منضدة » أو سند الذراعين فوق وسادة . ويقوم المرضى وأقاربهم 
بعملية الحقن أمام العاملين بالمركز وتحت اشرافهم . ويتم أثناء هذه العملية تدريبهم 
على اعداد وتجهيز أدوات الحقن والتأكيد على جميع الاحتياطات اللازمة قبل بدء الحقن 
مثل ضرورة غسل الايدي وتجهيز مكان الحقن بالطريقة الصحيحة » وكيفية مزج 


وعملية الحقن التي يقوم بها المريض بنفسه (أثناء التدريب) تتيح الفرصة لأخذ 
عينات لعمل صورة دم كاملة (تشمل نسبة الهيموجلوبين وعد الكرات االبيضاء 
والصفائح) وفحص مستوى عنصر التجلط والاجسام المضادة؛ واختبارات وظائف 
الكبد . يقوم بعدها المريض أو والديه بحقن جرعة معلومة من العنصر. وتترك الإبرة 
في موضعها لمدة عشر دقائق » ثم يتم أخذ عينة أخرى لمعرفة رد الفعل للعلاج . وفي 
النهاية يتم التدريب على سحب الإبرة واخراجها دون الاضرار بالوريد ثم الضغط على 
مكان الحقن . وفي هذه المرحلة أيضا يتم التوجيه الشديد إلى العناية بالأوردة التي تمثل 
خطوط الحياة لمريض الهيموفيليا. مع توضيح كيفية الضغط على مكان الحقن بعد 
سحب الإبرة وليس أثناء إخراجها لكي لا يتضرر الوريد . ثم وضع شريط لاصق مكان 
الوخز . 


بعد الانتهاء من عملية الحقن يتم استكمال بيانات سجل العلاج » ويتم التخلص 
من المواد والأدوات المستعملة وفقا لتوصيات وتوجيهات المركز . وبعد تناول 
المرطبات تبدأ جلسة النقاش وطرح الاسئلة وبحث المشكلات . وتبدي بعض الأسر 
قلقها إزاء احتمالية حدوث ردود فعل معاكسة اثناء عملية الحفن . وبرغم شرح كل ما 
يتعلق برهو الفدل المعتيلة كنف معن وعالهة الحراييية الليستطلة والدتكر ره اده 
بالحقن بمضادات الحساسية مثل الكلورفينرامين ©16111:31712م6101') . وفي هذا 
السياق يوصي العاملون بالمركز بألا تتم عملية الحقن إلا في حضور شخص آخر كأحد 


الاصدقاء أو الأقارب » ولكن ذلك لا يكون أمرا عمليا عادة وان المريض يرفض ذلك 
غالبا . وبالطبع تدرك الأسرة جيدا ضرورة وضع العلاج وجميع الأدوات الخاصة 
بالحقن في دولاب أو مكان خاص مناسب في المنزل . وبعد انتهاء التدريب يؤكد 
العاملون بالمركز للمريض وأسرته انهم يستطيعون الإتصال في أي وقت طلبا 
للمساعدة أو النصح. مع التأكيد أيضا على انه لن يصرف لهم سوى كميات محدودة من 
الفاكتور أو العلاج » في البداية على الأقل » لضمان عملية المتابعة وتنفيذ البرنامج 
بنجاح. وطوال ست سنوات منذ بدء تنفيذ برنامج العلاج المنزلي في مركز نيوكاسل 
بالمملكة المتحدة لم يتذمر مريض واحد من هذه السياسة. وكان جميع المرضى وأسرهم 
سعداء بترددهم على المركز لطلب احتياجاتهم من العلاج واجراء الفحص الدوري 
المنتظم . وفي سنوات لاحقة بدأ المركز في ارسال العلاج بالبريد للمرضى المقيمين في 
مناطق نائية ويصعب عليهم الحضور للمركز لاستلام علاجهم الشهري . 
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الإجراءات الفنية 


تحتوي معظم مشتقات الدم المناسبة للحقن في المنزل على نشرات خاصة 
للتعريف بطريقة استخدام العبوة وكل ما يتعلق بالعلاج » وقام بعض المتخصصين 
بإعداد كتيبات ارشادية خاصة بالعليمات الفنية للعلاج المنزلي . وبرغم ان الوسائل 
والتعليمات الفنية تعتمد على نوعية الدواء المستخدم » إلا ان هناك أوجه تشابه مشتركة 
تسمح باقتراح خطوط ارشادية عامة تتعلق بماهية الأدوات المطلوبة وطريقة مزج 
العنصر ء. وعملية الحقن ذاتها » والتخلص من الأدوات المستخدمة بطريقة صحيحة » 
وتفاصيل التسجيل في سجل العلاج والعناية بالأوردة » وهي الأمور التي سبق الاشارة 
إليها جميعا انفا . الأدوات والمعدات اللازمة للحقن : من المتفق عليه بصفة عامة 
ضرورة ان يكون في متناول من يقومون بالحقن الذاتي المنزلي جهاز تليفون وان يكون 
بالمنزل ثلاجة لحفظ مشتقات الدم التي يجب حفظها مبردة . 


مشتقات الدم: مشتقات الدم الأكثر ملائمة للعلاج المنزلي هي عنصر 8 بالنسبة 
للهيموفيليا 8 » وعنصر 9 بالنسبة للهيوفيليا 8 » أو الراسب المتجمد الجاف » وهو 
الأوسع استخداما في بعض الدول لان انتاجها يحتاج إلى كميات أقل من البلازما » ولان 
تصنيعها أيسر من تصنيع المشتقات المصنعة بالهندسة الوراثية. وتحقن المشتقات 
بانواعها المختلفة عن طريق السيرنجة أو جهاز وريد في حالة الحقن بكم كبير من 
الراسب المتجمد أو الكرايو . يوضح الجدول رقم 6-1 قائمة شاملة بالأدوات المطلوبة . 


التجهيز للحقن : تعليمات للمريض 
إرشادات عامة : تجهيز مكان نظيف لبدء العمل . غسل اليدين جيدا قبل 
التجهيزء إعدادء الأشياء والعلاج والأدوات ونشرهاء واتخاذ وضع مريح واستخدام 


وسادة مغطاة لسند الذراع . ويوصي بعض الأطباء بتواجد قريب او صديق أثناء الحقن. 
ويجب ان يكون المريض على دراية كاملة بكيفية تجهيز الدواء الذي يستخدمه. مع 


الوضع في الاعتبار أن جميع المعدات المستخدمة تكون معقمة إلى أن ينزع غطاء 
الأوعية . وبمجرد نزع الغطاء لا تلمس جسم الإبرة ولا تضعها جانبا مرة أخرى دون 
إعادة الغطاء . 


جدول 1- 6 
قائمة الأدوات اللازمة للعلاج المنزلي 


ركذم القائمة خاملة » ولايارم إن يحتاجها جميها كل مريضن ) 


أدوية مضادة للحساسية (انتهيستامين) للحقن الوريدي 

أقراص مضادة للحساسية 

محلول مظهر أو قطن مبلل بالكحول 

الراسب المتجمد أو الفاكتور (العلاج الذي سيتم حقنه) 

محلول مقطر معقم لتجهيز عنصر التجلط أو الراسب المتجمد 

إبر مجنحة (بترفلاي) مقاس 19 أو 21 أو 23 (معقمة وتستخدم مرة واحدة) 
أجهزة حقن وريدي (معقمة وتستخدم مرة واحدة) 

محاقن (سيرنجات) سعة 50 أو أو20 أو 19 و2 مم (معقمة وتستخدم مرة واحدة) 
حامل جهاز الحقن الوريدي 

صندوق خاص بالابر للتخلص من الأبر بعد الاستخدام (يحظر إلقاء الأبر 
المستخدمة في صناديق القمامة العادية لمنع انتشار العدوى) 


ضاغط لوقف النزيف . 
طرق اعداد العلاج للحقن 


بالنسبة للراسب المتجمد الجاف أو ما يعرف بالكرايو 148]6م1601م0170 يتم 
اتناخ الخطوات التالية : 
- تدفئة زجاجة العنصر ومحلول التخفيف إلى درجة حرارة الغرفة أو إلى الدرجة 
الح وو كمي :ها العلتم 
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نزع غطاء الزجاجات وتطهير سدادتها بمطهر . 
نزع غطاء أحد طرفي الإبرة المزدوجة وإدخالة في سدادة سائل التخفيف. 

نزع غطاء الطرف الآخر للابرة المزدوجة. (إذا كانت الإبرة المزدوجة من الصلب 
يتم قلب زجاجة السائل والدفع بها داخل زجاجة االعنصر ء وإذا كانت الإبرة متصلة 
بانبوب من البلاستيك يتم ادخال طرف الإبرة بيسر داخل زجاجة العنصر الجاف . 
يتم سحب الإبرة من زجاجة العنصر بعد اتمام انتقال السائل بأكمله داخلها. 

يتم رج الزجاجة التي تحوي العنصر والسائل برفق في حركة دورانية حتى اتمام 
الذوبان (تجنب تكون كتل من العنصر عن طريق فرك زجاجة العنصر بين اليدين 
فاعلية العنصر. 


طريقة اعداد العنصر المركز للحقن 
في حالة استخدام العنصر المركز 760010113165 المجهز بزجاجة المحلول 


أو بسيرنجة المحلول » تتبع الخطوات التالية : 


نزع غطائي زجاجتي العنصر والمحلول ومسح سدادتيهما المطاطيتين بمطهر (في 
عانة وود عاك متسلة لمعار ل الإذ ايز 

مجحب مرحلل الاذانة فر ستظطة سير عه د مندة الحم الككلولزاقتى جعانة ووذ 
برح كا هر 6 ملدة محا والقيدل ل ينم يفل الميدد ول مره ( احاعنة الختصير 
باستخدام السيرنجة نفسها ). 

نزع ابرة زجاجة (أو سيرنجة) المحلول من زجاجة العنصر ء وتحريك زجاجة 
العنصر الممتزجة بالمحلول في حركة دائرية إلى ان يكتمل المزج تماما . 

سحب العنصر بعد ان أصبح جاهزا للحقن . 

الإمساك بالمحقنة (السيرنجة) ورفع فوهتها لأعلى - وإخراج أي هواء عن طريق 
الضغط لاعلى برفق على المكبس . استمر في الضغط إلى ان يصل السائل إلى 
نهاية الإبرة . 

أعد غطاء الإبرة المجنحة إلى مكانه . انت الان في حالة استعداد للحقن 


خطوات الحقن باستخدام السيرنجة 


الجلوس في وضع مريح بحيث تكون كل أدوات الحقن في متناول يدك بسهولة . 


- اضغط برباط ضاغط على بعد 7 سم تقريبا من موضع الحقن في الوريد المختار » 
وامسح منطقة الجلد فوق الوريد وحولة بمطهر . 

5 انزع الغطاء عن الإبرة (البترفلاي) » واغرزها من خلال الجلد إلى داخل الوريد 
ممسكا بجناحي الإبرة مع الأبقاء على الجلد مشدودا لمنع هروب الوريد . وان كانت 
الإبرة داخل الوريد فسينشاب الدم داخل الانبوب . احرص على عدم دخول الدم إلى 
المحقن لاحتمال تجلطه ثم انسداد الإبرة . 


الضاغط 
- اعمل على بقاء الإبرة في مكانها بلصق قطعة من الشريط اللاصق فوق طرفي 


5 اضغط مكبس المحقن ببطء إلى ان يتم حقن السائل بالكامل » ويستغرق ذلك ثلاث 
دقائق لكل 10 مم أو حسبما هو مبين بالنشرة المرفقة مع العلاج . 

- لاحظ موضع الحقن » ظهور أي تورم يشير إلى ان الإبرة ليست في الوريد وان 
العنصر يتسرب داخل الانسجة . انزع الإبرة إذا لم يؤدي تعديل وضعها إلى 
انسياب السائل في الوريد » اضغط على مكان الحفن لدقيفتين.» كرو )مناسيق في 
لاورنة أخن مستكدما ابر مكلك حكيةة ١‏ 

3 في حالة استخدم أكثر من محقنة واحدة » اغلق انبوب الإبرة أو أعمل على ثنيه 
باحكام قبل ثني المحقنة الفارغة من طرف الإبرة االمجنحة عن طريق الحركة 
الدائرية . ثم ثبت المحقنة التالية الممتلئة في طرف الإبرة وارفع الضغط عن 
الانبوب وتابع الحقن . 

8 بعد الانتهاء من حقن السائل بأكمله » اسحب الإبرة واضغط على الفور على موضع 
الحقن بقطنه جافة لمدة ثلاث دقائق تقريبا . 

د :حك الختقط على موضيع الحان يخويط اهيف 


التخلص من النفايات والادوات المستعملة 


يعد التعريف بمبادئ الصحة العامة والتخلص بشكل صحيح من النفايات 
والادوات المستعملة في الحقن بالنسبة للعلاج المنزلي جزءا إلزاميا من البرنامج . 
فبرغم الاختبارات الدورية التي تجرى للمرضى وللمتبرعين بالدم للتحقق من خلوهم 
من الأمراض الفيروسية (خاصة فيروسات 0 24213) » إلا انه مازالت تظهر حالات 
من الاصابة بهذه الفيروسات. ويجب ان يتلقى المرضى الذين يخضعون للعلاج المنزلي 
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وأسرهم تعليمات خاصة بشان التخلص من الأدوات أثناء التدريب » ويجب مراجعة 
الأساليب التي يتبعونها عند حضورهم للمتابعة واستلام عبوات العلاج . 


التخلص من إبر الحقن 


يجب وضع جميع أنواع الإبر . ذات الطرفين والمجنحة والعادية» في وعاء 
خاص مخصص لهذا الغرض بعد الاستخدام لمنع انتشار العدوى بفيروس الكبد الوبائي 
وسائر الفيروسات الاخرى . وتختلف عملية التخلص من الإبر من مركز إلى آخر (في 
المملكة المتكدة) #متكدي رلك سكذوق الدر: الممففطلة المترواكينة ظى جدض هر أ 
شهرين للمركز (أثناء استلام عبوات العلاج المنزلي الشهري) كإجراء روتيني لحرقها 
مع عائر ناراك المستقفي ..حيث م كملية لقاع الإدر: المستعملة مهسا كانتا درحة 
احكام اغلاقها » في صناديق القمامة المنزلية العادية يعرض كثيرين (من عمال القمامة 
والنباشين) لمخاطر العدوى . ويوصى أيضا بالتخلص من سائر أدوات ومواد الحقن 
الاخرى عن طريق وضعها في أكياس بلاستيكية محكمة الغلق وتسليمها لمركز 
الهيموفيليا أو المستشفى للتخلص منها 


تحذيرات خاصة بالتهاب الكبد الوبائي 


تحدث أخطاء احيانا مهما كانت درجة الحرص أثناء التخلص من الأدوات 
المستعملة في الحقن المنزلي . ويجب توعية جميع أفراد الأسرة بكيفية التصرف متى 
وقعت هذه الأخطاء . وينبغي للآباء الخاضعين لبرنامج العلاج المنزلي توعية أطفالهم 
وتعريفهم بأن المحاقن أشياء خطرة وليست كالمسدسات المائية يمكن اللهو بها . كما 
يجب توعية الأسرة بان الغسيل العادي للأشياء الملوثة بالدماء أو مشتقاتها لا تزيل 
فيروس التهاب الكبد الوبائي » وانه إذا سقطت أي دماء فانه يجب مسح المنطقة الملوثة 
بالمواد الكيماوية التي تستخدم في نظافة المنزل. وفي حالة انغراز الإبرة في شخص 
آخر غير المريض بالخطأ يجب ابلاغ الحادث على الفور للمركز أو لطبيب الأسرة . 
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الفصل السابع 
الأوردة والإعتناء بها 


الأوردة هي حبل النجاة لمريض الهيموفيليا . ويجب عدم تعريضها للخطر على 
يد طالب تحت التمرين أو ممرض في عجلة من أمره تنتظره حالة أخرى طارئة أو 
طبيب يصر على استخدام إبر الكانيولا 0321112 باهظة الثمن في حقن جرعة واحدة 
من الفاكتور. ولا ينبغي بأية حال قطع أي وريد على الاطلاق (أثناء عملية جراحية) » 
يديك لأنكن انض مد يد الك .في الهالعة الطارحة العاكة: وعماجة الحفن 
الوريدي لمريض الهيموفيليا تتطلب الهدوء والصبر والخبرة القائمة على التدريب 
والمعرفة » ويفضل دائما استخدام الإبر المجنحة (البترفلاي 0165ع26 11661119 8) . 


حدوث كدمة بالوريد ع01510خط أو التهاب جلدي 112ع19ء حول مكان الحقن أو 

اوديما الوريد ذاته وانتفاخه 72ع0ع0 أو التهاب الوريد الخثري 20ة 35اأاء1[طم 

5 11م-10100ط). وتحدث هذه المضاعفات غالبا بسبب العجلة (الاستعجال) أثناء 

الحقن أو استخدام إبر كبيرة القطر أو ان يتم الحقن بطريقة غير سليمة على يد شخص 

غير مدرب بالقدر الكافي أو عندما تترك الإبر (وبخاصة الكانيولا) في الوريد لمدة 

طويلة . ولكن نادرا ماتحدث مثل هذه المضاعفات في حالة الالتزام بالقواعد السليمة 
اختيار الوريد المناسب 


رغم سهولة الحقن الذاتي في الوريد وعدم الاحساس بألم شديد عند الحقن في 
أوردة ظهر اليد ء إلا أن معظم المرضى يفضلون الحقن في منطقة ثنية الذراع. ويرجع 
ذلك غالبا إلى ان الشريط اللاصق وآثار الحقن في أوردة ظهر اليد تكون مرئية 
للآخرين وليس لان وريد ثنية الذراع أكثر وضوحا . 


أوردة الطرفين العلويين هي الأوردة الوحيدة التي تستعمل عادة في العلاج 
المنزلي وقد تستخدم أوردة ظهر القدم أيضا في الظروف الاستثنائية . وحتى في 
المستشفيات» حيث تستعمل الأوردة الاكبر عند حقن الأطفال الصغار » ينبغي تجنب 
الحقن في الوريد الوداجي :1ناع1از ”'وأوردة الفخد الخارجية بسبب مخاطر تكون 
تجمع دموي كثيف . وتعد أوردة فروة الرأس الأوردة المثالية للحقن في حالة الأطفال 
الرضع » ولكن يجب ان يقوم بذلك ممرض أو طبيب أطفال متمرس. 


العناية بالأوردة 


أصدر مديرو مركز الهيموفيليا بالمملكة المتحدة في عام 1978 التعليمات 


والتوجيهات التالية للأسر التي تخضع لعلاج الهيموفيليا بالمنزل””» وماتزال هذه 
التعليمات صالحة ومطبقة حتى الآن. وتتمثل فيما يلي : 


5 كن صبورا دائما ولا تتعجل عند ادخال الإبرة فى الوريد. 

اتخذ وطيعا مريها ١‏ القاكد مق سهولة الورصول لكل الادواك الستحدهة في الحفن + 

د “توف تكشنت مين ختلال الحفدن و التذويي: المتكدون اقححل الاؤودة وأشهلها 
استخداما. ويمكن استخدام نفس الوريد في كل مرة للحقن . 

- إذا أصبح الوريد مؤلما أو بدا ملتهبا لايجب استخدامه إلا بعد شفائه تماما . وإذا 
استمرت الأعراض يجب عرض نفسك على الطبيب . 

- راجع التعليمات التي سبق الاشاره إليها عند الحديث عن "خطوات الحقن باستخدام 
السيرنجة في الفصل السابق . 


57 الوريد الوداجي الداخلي هو تركيب وريدي مزدوج يجمع الدم من الدماغ والمناطق السطحية في الوجه والرقبة 
ويوصله إلى الأذين الأيمن ويوجد في الرقبة . 
.596-7 .1980 ,© .06 ,. م .وعمهل0ة 
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الفصل الثامن 
علاج النزيف المفصلي 


السبب الطبي الرئيس والوحيد للدفاع عن تطبيق العلاج المنزلي لمرضى 
الهيموفيليا هو علاج النزيف المفصلي (الذي يؤثر على الجهاز الحركي) في أسرع 
وقت ممكن . ذلك ان النزيف الذي يصيب العضلات 3 مع استثناء النزيف الذي يصيب 
الحرقفة!” 15اء1113 01 5035م» يمثل مشكلة بسيطة » بينما النزيف المفصلي هو الذي 
يمثل تهديدا كبيرا لمريض الهيموفيليا حتى مع تطبيق برنامج العلاج المنزلي. 


يصاب الطفل بالنزيف المفصلي لأول مرة عادة قبل التحاقه بالمدرسة في حالة 
إذا كان يعاني من نقص حاد أو شبه حاد من عنصر التجلط . ويحدث النزف المفصلي 
إذا تعرض المفصل لاصابة مباشرة بالمفصل أو السقوط عليه ء الأمر الذي يؤدي إلى 
تورمه وتزايد الاحساس بالالم بمرور الوقت . ويتعلم الآباء أثناء مراحل نمو طفلهم أي 
الاضرار المرتبطة بالهيموفيليا يلزم علاجها وأيها لا يحتاج إلى علاج» ويعد ذلك جزءا 
الآباء وتعريفهم بكيفية تحديد أوجه الاختلاف الاكلينيكية بين النزيف المفصلي ووجود 
كدمة في الانسجة تحت الجلد فوق منطقة المفصلء وان يكونوا قادرين على تحديد ذلك 
دون اللجوء إلى تقدير الطفل الذي يكون هو نفسه قد أحس ببدء الألم والنزيف قبل 
ظهور أية أعراض جسدية خارجية . وهذا الشعور أو الاحساس بالنزيف يشعر به 
الطفل ويميزه عندما يصل إلى سن السادسة أو السابعة. وفي بعض الاحيان يكون لدى 
الأطفال الأصغر من ذلك فكرة واضحة عما إذا كانوا ينزفون نزيفا حادا أم لا . ولذا 
تكون هذه السنوات المبكرة هي الفترة التي يستطيع خلالها الأبوين والطفل معرفة 
التطور الطبيعي لحالة النزيف المفصلي وكيف يمكن وقفه وتفاقمه عن طريق حقن 
الفاكتور اللازم. 


2 العضلات الكبيرة التي تمتد من العمود الفقري القطني عبر الفخذ على كلا الجانبين مع تثنية الورك . 


نظرا لأنه لا يوصى بالعلاج المنزلي قبل سن السادسة » فانه يجب علاج حالات 
النزيف المفصلي ء في مرحلة ما قبل المدرسة » إما في المستشفى أو على يد ممرضة 
أو طبيب مدرب تدريبا جيدا بالقرب من منزل الطفل . وأيا من كان سيقوم بالعلاج يجب 
ان يوضع في الاعتبار دائما الاسباب الرئيسة التي تفرض الاسراع بالعلاج كلما أمكن 
لان السرعة هنا أهم من الجرعة ذاتها . والخبرة الطبية تؤكد ان العلاج المبكر يكون 
أكثر فاعلية في وقف النزف ومضاعفاته . 


والمفصل التي يتعرض للنزيف المتكرر يشار إليه عادة بتعبير " المفصل 
المستهدف أو المفصل الترس” "وهذا المفصل يكون عرضه للخطر ومزيد من 
التذهور يسيب مضاعفات“" النزق المتكرر و للك يجب علاجه بجرعات الفاكتور الفعالة 
على الفور بمجرد بدء النزف . وهناك تدابير أخرى بخلاف الحقن بالفاكتور مثل العلاج 
الطبيعي اللاحق لتوقف النزف » مع التركيز بشكل خاص على طريقة الجلوس والمشي 
والاستخدام الحذر الواعي للجبائر » ولاينصح باستعمال الكورتيزون ومشتقاته وحقنها 
داخل المفصل بسبب آثار ذلك الجانبية في الأمد البعيد. كما ان التعرف على وظائف 
الجهاز العضلي والهيكل العظمي تساعد في تحديد سبب النزف المتكرر بالمفصل 
المستهدف أو الترس” ومن ثم منع حدوثه . إذان طريقة الجلوس والسير وأسلوب 
استخدام المفاصل وتأديتها لمهامها تتغير مع النمو. وعدم ثبات مفصل الكاحل عند 
الأطفال الصغار قد يؤدي إلى حدوث نزف متكرر . وقد جرب العاملون بمركز 
نيوكاسل للهيموفيليا عدة طرق لخفض حالات تكرار النزيف في مفصل الكاحل لدى 
هؤلاء الأطفال ولكن دون احراز نجاح كبير. وبوجه عام تعد الأحذية الخفيفة ذات 
الرقبة التي تغطي مفصلي الكاحل وتدعمها دون ان تقلل من قوة العضلة أفضل من 
الأحذية العادية .وقد تكون الجبائر البلاستيكية خفيفة الوزن فعالة بالنسبة لبعض الأطفال 


النزف الداخلي بالركبتين هو الذي يؤدي إلى معظم حالات العجز والألم 
التفضئلى في ستواك العمر :المتقدمة . إذ يعمل الدزف الشديد والمتكرن على تدمير 
الغضروف والأغشية التي تفرز السائل المفصلي ©10617121 53/1207121 مما يؤدي 


5 22 
.9 م ,.0أما 
2 المفصل الترس أو المفصل المستهدف +010[ +3686 هو أي مفصل يتعرض للنزف بشكل متكرر . 
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إلنااففيان البقاضل العائلة للحسم يدر هات متفاؤقة "كما يود الفزف المتكرز. انطنا 
نوكتل الففضد سحت الانتفاخ المتكر: التشاء المقصلن وعنعه أ رريظطفه واوقانة!: 
ويحف يذل ك0 مايمكن لمدع دوت الارق النتكر رالاقة لابويند حتي الإن وسائل فعالة 
لمنع الاثار المدمرة للنزف على الركبتين سوى عمليات تغيير المفصل بالكامل . 
وكثيرون من المرضى يمكنهم التكيف والتعايش مع تشوة مفصل الكاحل والإعاقة 
الجزئية في مفصل الكوع دون ان يفقد وظيفته تماما. وليس أمام المرضى الذين يعانون 
من آلام شديدة وتدمير تام في مفاصل الركبة أو الفخذ إلا اجراء عمليات تغيير 
المفاضل, ذلك يجب" اخكباع مرحتى الميموقيليا للعلاج الوقاتي المتزلي لتجدب هذه 
المضاعفات » ويجب ان يبدأ المريض جلسات للعلاج الطبيعي والمواظبة على التمارين 
بعد الخروج من المستشفى . 


الاستتصال الجراحي للغشاء المبطن للمفصل 10117 :5311071 


يمكن التفكير في الاستئصال الجراحي للغشاء المبطن للمفصل كملاذ أخير . 
وأشار بيتر جونز إلى إنه تم اجراء عمليات استئصال للغشاء المفصلي في 23 مفصل 
لثمانية عشر مريض كانوا جميعا مصابين بدرجة حادة من الهيموفيليا (نسبة عنصر 8 
أقل من 9,01 ). وكان الدافع لإجراء العملية هو النزيف المتكرروالتهاب الغشاء 
المفصلي الذي لا يتوقف بالعلاج الطبيعي والعلاج بالفاكتور . وكان متوسط عدد مرات 
النزف المفصلي بالكوع في السنة السابقة لاستنصال الغشاء 24 مرة (في 12 مفصل) » 
تناقص عددها إلى ست مرات فقط طوال السنة اللاحقة لإجراء العملية . ظل هذا 
التحسن ثابتا أثناء فترة المتابعة التالية (طوال 29 شهر) وانخفض تكرار مرات النزف 
إلى ثلاث حالات فقط في السنة .وبالنسبة للركبة (11 مفصل) كان انخفاض مرات 
النزف بعد عملية استتصال الغشاء المبطن مشجعا بالقدر نفسه. حيث كان متوسط 
مرات النزف 19 مرة قبل العملية انخفضت إلى 5 مرات فقط في السنة التالية للعملية . 
وإلى ثلات مرات فقط أثناء فترة المتابعة التالية (52 شهر) . 
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الفصل التاسع 
معالجة الألام لدى مرضى الهيموفيليا:: 


يجب تعريف المرضى الخاضعين للعلاج المنزلي بطبيعة الألم الذي يشعرون 
به والتعرف على مؤشرات وأعراض النزف التي يشعرون بها. وأن يعلموا ان أفضل 
علاج مسكن ومتوفر للألم هو الحقن بعنصري 8 أو 9 بأسرع وقت ممكن. وان الألم 
العنيف لا يحدث إلا إذا رك النزيف الحاد ليتفاقم وما يترتب على ذلك من انتفاخ في 
غشاء المفصل وتورم الانسجة. ويستجيب معظم الأطفال الصغار إلى جرعات بسيطة 
تن الداد سكاو ل لعلاج فابات الذوف: الوك السيطة امنا الدالغون افعاذة فنا زليه 
علاجهم من الألم مسكنا قويا مثل الدايهيدروكودين 156عء00ع700وطنل أو 
البيركوسيت 0250001026 أو البينتازوسين 6212200126م. والواقع ان مشكلة علاج 
الألم تعد مشكلة كبرى بالنسبة لمرضى الهيموفيليا تؤدي إلى اضطراب نومهم وحياتهم 
ولاتوجد لها حلول سهلة . وبوجه عام لايوصى بتناول الأدوية غير الاستيرودية 
المحدادة للؤاتوايات مكل الاسيزين لاد من الاشيوات الطيى على المرطني:الذين 
يتعاظون المسكناك القويئة المى تؤدى اخارها الجانبية إلى الاضدانة يفرحة الجهاز 
الهضمي أو أية آثار جانبية أخرى . 


لسوء الحظ لا يوجد سوى عدد قليل من الدراسات المعنية بالعللاجات غير 
الدوائية أو الدوائية للألم أو الآثار الضارة للألم على صحة ونوعية حياة الأطفال 
والبالغين المصابين بالهيموفيليا. ولا توجد أيضا أية مبادئ توجيهية مفصلة لمعالجة 
الألم لدى هؤلاء المرضى. وسنلقي في هذا الفصل الضوء على مدى انتشار الألم 
وتأثيره المدمر على مرضى الهيموفيلياء وخيارات العلاج المتاحة حاليًًا وتحديد 
الاحتياجات غير الملباة لعلاج الألم. 


5 المصدر : <«.10.1111/1.1365-2516.2011.02567//اادة/ته0/صمء. زع أبن بص معطتاعم تامم//:دمغغط 


توجد حاليا مجموعة محدودة من المبادئ التوجيهية المحددة بشأن معالجة الألم 
لذ موحي" اليدير فيلداء والتعلومات: عوك فانرها على الضحة العانة النقتاط الندضي 
ونوعية الحياة . ولابد من وضع مبادئ توجيهية محددة وواضحة لمعالجة الألم 
العرضي والمزمن بشكل صحيح في مجتمع الهيموفيليا » واعتبار ذلك جزء لا يتجزأ 
من برنامج العلاج الشامل للهيموفيليا. 


والدراسة التي اعتمدنا عليها في إعداد هذا الفصل استندت إلى الابحاث 
والأدبيات المنشورة بين عامي 1990 و2010 حول الهيموفيليا وتأثيرات تلف المفاصل 
على حدوث الألم الحاد والمزمن من خلال الرجوع إلى قاعدة بيانات المكتبة الوطنية 
للطب (0ع06141ا©). 


تأثير الألم على مرضى الهيموفيليا 


النزيف المتكرر بالمفصل والتعرض لتأثيرات الهيموجل وبين الالتهابية 
والأكسدة» يؤدي إلى اعتلال مفصلي هيموفيلى معقد. والتأثير الأولي لذلك هو الألم 
الحاد والتورم وقصور نطاق الحركة. وما يرتبط بذلك من التهاب الغشاء الزليلي 
وتدمير الغضروف تدريجيا وتآكل العظام . مما يؤدي إلى الإعاقة وانخفاض نوعية 
الحياة . وخلصت دراسة أجريت على 209 مريض مصابين بالهيموفيليا 4 و 8 إلى 
أن شدة الألم كان لها تأثير أساسي على نوعية الحياة الجسدية. 


تحديد درجة الألم وعلاجه 


أدى الاستخدام المتزايد للعلاج الوقائي لمرضى الهيموفيليا إلى تقليل حدة الآلام 
الحادة والمزمنة. ومع ذلك» فإن الاكتشاف المبكر والتدخل العلاجي السريع للحد من 
مضاعفات النزف المفصلي لدى المرضى الأطفال لا يزال ضروريًا لتقليل الآثار 
طويلة المدى للنزيف المتكرر . وفي المرضى البالغين» يمكن أن تؤدي نوبات النزيف 
المعالجة بشكل صحيح في مرحلة الطفولة إلى تحسين أداء العمل والإنتاجية والحركة 
وجودة الحياة والعناصر النفسية والاجتماعية. وخلصت الدراسات التي أجريت على 
آثار الألم لدى مرضى الهيموفيليا إلى أن المعالجة الفعالة للألم » بما في ذلك تدخلات 
تقبل الألم وتقليل الأفكار السلبية له » تؤدي إلى تحسين جودة الحياة. وأن الاستخدام 
المتكرر للمسكنات يمكن أن يقلل من القيود الوظيفية الناجمة عن آلام المفاصل المزمنة. 
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ويعد التدريب والمبادئ التوجيهية لاستخدام المسكنات أمرًا بالغ الأهمية 
للمعالجة الجيدة لمرضى الألم المزمن » بما في ذلك الاستخدام المناسب للمواد الأفيونية 
. حيث تتوافر الآن معلومات كثيرة عن كيقية مراقبة المرضى الذين يحتاجون إلى 
تحسين السيطرة على الألم باستخدام المواد الأفيونية. ومع ذلك؛ لابد من بذل الكثير من 
الوقت والجهد للامتثال للمخاوف المتعلقة بالتحكم الجيد في الألم: وتلبية المتطلبات 
التنظيمية لمنع تسريب الدواء الذي يسبب مخاوف تتعلق بالسلامة العامة. 


تقييم الألم 


الفيزيائي والممرضة والطبيب النفسي والصيدلي . إذ أن أحد العناصر الرئيسية لمعالجة 
الألم هو تحديد أهداف محددة لكل مريض. ومع ذلك؛ وجدت دراسة حديثة أجريت على 
4 أطفال و2383 بالعًا في 20 مركرًا أوروبي للهيموفيليا أنه لا يتم اتباع نهج 
علاجي شامل في معظم المراكز. ونادرًا ما يتم استشارة أخصائيي الألم» ويتمكن 9/025 
من المرضى من معالجة آلامهم بأنفسهم. وكانت ممارسات علاج الألم شديدة التباين» 
مما يسلط الضوء على الحاجة إلى وضع مبادئ توجيهية قائمة على الأدلة. 


عند تقييم الألم بين مرضى الهيموفيلياء من المهم توثيق طبيعة الألم وموقعه 
وشدته وتكراره ومدته والعوامل المشددة والمخففة خلال العلاج. وأحد العناصر 
الحاسمة التي يجب تقييمها هو نطاق حركة المفاصلء والذي يمكن أن يتأثر سلبًا بالألم 
الخاص بالتهاب الغشاء المفصلي واعتلاله . كما يعد تقييم الألم عنصرًا أساسيًا في 
الرعاية الشاملة» وقد تم تضمين بعض الأمثلة التي تنطبق بشكل أكبر على مريض 
الهيموفيليا 


العلاجات غير الدوائية للألم 
يستخدم أكثر من 9080 من سكان العالم نوعًا ما من الأدوية التكميلية أو البديلة 


5ن عط ع "اتأهصاع 1ج 0 :215 معمرءع[محرمن. قدرت تكلفة العلاجات البديلة في 
نظام الرعاية الصحية في الولايات المتحدة بنحو 34 مليون دولار في عام 2009»؛ مع 


استخدام 38.1 مليون بالغ أمريكي للطب البديل مرة واحدة على الأقل في حياتهم . 
ويمكن استخدام الأدوية التكميلية أو البديلة مع العلاج التقليدي أو بدونه. 


كان العلاج غير الدوائي لعلاج الألم لدى مرضى الهيموفيليا هو العنصر 
الأساسي السائد» والذي يعرف اختصارا بكلمة 181017» الذي يعني الراحة والثلج 
والضغط ورفع الجزء المصاب- 111672341052 320 00120016551012 رع10 بأوعا] . 
ومع ذلك» من الصعبء إن لم يكن من المستحيلء تأييد العلاجات العشبية (أي العلاج 
بالاعشاب ) بسبب ندرة البيانات العلمية الصحيحة التي تدعم استخدامها . كما إن 
الأسئلة المتعلقة بجودة المنتجات و/أو صحة ادعاءات التسويق لا تخضع لتدقيق إدارة 
الغذاء والدواء الأمريكية (1(4]) أو معايير الاختبار الصارمة. ويوضح الجدول التالي 


(10- 1) علاجات الألم غير الدوائية لمرضى الهيموفيليا . 
العلاجات الدوائية للألم 


يستخدم مرضى الهيموفيليا مجموعة واسعة من العلاجات الدوائية سواء 
بوصفة طبية أو بدون الوصفات الطبية. وقد تكون هذه العلاجات جزءًا من عملية 
العلاج التدريجي للالم بدءا من التخدير الموضعي إلى المسكنات الخفيفة إلى المواد 
الأفيونية . ولا توجد حتى الآن مبادئ توجيهية أو بروتوكولات قائمة على الأدلة تحدد 
علاجًا تدريجيًا للألم الناتج عن الهيموفيليا. والعلاج بالمسكنات قد يقلل من تأثير الألم 
على القيود الوظيفية ويعد جزء من برنامج الرعاية الشامل؛ وبالتالي تحسين الوظيفة 
العامة ونوعية الحياة. 


واشارت إحدى الدراسات التي أجريت في المملكة المتحدة إلى أن أكثر من ثلث 
المرضى المصابين بالهيموفيليا أعربوا عن مخاوفهم بشأن الاعتماد على المسكنات 
الموصوفة طبيّاء وأن استخدام العقاقير غير المشروعة يؤدي إلى تلف الكبد المرتبط 
بالمخدرات. كما وجدت الدراسة أن استخدام المسكنات كان مرتبطًا بتكرار الألم. ومن 
الواضح أن هناك حاجة إلى تثقيف أفضل من خلال مراكز الهيموفيليا فيما يتعلق 
بالمخاطر مقابل فوائد الأدوية للتغلب على العوائق التي تحول دون التحكم المناسب في 
الألم» والتي تعتمد إلى حد كبير على المفاهيم الخاطئة لدى المرضى ومقدمي الخدمات. 
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وتشمل الخطوات الأولية في علاج الألم استخدام المسكنات المتاحة دون وصفة 
طبية مثل الأسيتامينوفين أو الإيبوبروفين أو مضادات الالتهاب غير الستيرويدية 
(215811(5). حيث أشارت دراسة استقصائية لمراكز علاج الهيموفيليا الأوروبية أن 
الألم الحاد والمزمن كان يتم علاجه في أغلب الأحيان باستخدام عقار الاسيتامينوفين أو 
مضادات الالتهاب غير الستيروئيدية. 


الأسييتاميثوفين 


لم يتم إجراء دراسات سريرية عشوائية للأسيتامينوفين في المرضى الذين 
يعانون من الهيموفيليا » ولذلك يجب استخدامه بحذر . حيث يعد الأسيتامينوفين هو 
السبب الأكثرشيوعًا لفشل الكبد الحاد في الولايات المتحدة» وما يقرب من نصف هذه 
الحالات ناتجة عن جرعة زائدة غير مقصودة . 


جدول 10 -1 التدخلات غير الدوائية لعلاج الألم لدى مرضى الهيموفيليا 


التدخل الوصف 
الوخز بالإابر هو الشكل التقليدي للطب الآسيوي. يتم تطبيق العلاج باستخدام الإبر في مواقع 


محددة على طول المسارات المرتبطة بأنظمة فسيولوجية معينة وأعضاء داخلية . 


ردود الفعل البيولوجية باستخدام إشارات حسية تتناسب مع العملية البيولوجية (مثل التنفس) لتحقيق رد 
الفعل المناسب . وذلك بهدف تحقيق الاسترخاء الذاتي اللازم لتقليل الضيق 
والانزعاج الناجم عن الالم. 

العلاج السلوكي المعرفي يتعامل مع كيفية تأثير الأفكار على المشاعر والسلوك. وكيف يمكن أن يؤدي تغيير 
الأفكار إلى تحسين الحالة المزاجية. ويتطلب مشاركة نشطة من المريض لإعادة 
صياغة الأفكار والتخلي عن الأنماط العاطفية والسلوكية وتعديل وإعادة تشكيل 
المعتقدات والتوقعات . 

أساليب الالهاء وصرف يشمل ذلك قراءة كتاب أو مجلة» أو التحدث مع الأصدقاء. أو مشاهدة فيلم, أو لعب 

الانتباه الكمبيوتر أو ألعاب الطاولة أو أي نشاط آخر يصرف الانتباه عن الألم, 


العلاج المائي مفيد للمفاصل والعضلات المؤلمة أو المتصلبة بعد نزف الدم الحاد ونزيف 


العضلات والاعتلال المفصلي المزمن والتهاب الغشاء المفصلي وبعد فترات طويلة 
من الراحة في الفراش . 


التنويم المغناطيسي يؤدي إلى الاسترخاء الجسدي والعقلي الكامل وتقليل التوتر عن طريق خلق حالة 
وعي متغيرة تتميز بالاسترخاء العميق . 

العلاج التكاملي وذلك بالجمع بين العلاجات التقليدية غير الدوائية والعلاجات الدوائية والعلاجات 
غير التقليدية (أي الارتجاع البيولوجي) في علاج الألم المصممة لتلبية الاحتياجات 
الفردية . 

التدليك العلاجي يؤدي تدليك الجسم إلى تطبيع الأنسجة الرخوة وتنشيط الدورة الدموية؛: ويقلل من 


التوتر العضلي أو الترهلء ويعزز شفاء الأنسجة؛ ويزيد من سهولة وكفاءة 
الحركة ويساعد على الاسترخاء . 
التحفيز العصبي الكهربائي باستخدام نبضات كهربائية منخفضة الكثافة لتحفيز الأعصاب الطرفية؛ مما يمنع 
عبر الجلد نقل معلومات الألم على طول الأعصاب وقد يؤدي ذلك إلى إطلاق الإندورفين. 


المسكنات ومضادات الالتهاب غير الستيروئيدية 


على الرغم من استخدامها على نطاق واسع؛ ترتبط مضادات الالتهاب غير 
الستيروئيدية بخطر حدوث مضاعفات الجهاز الهضميء بما في ذلك القرحة والنزيف 
المعوي. لذلك لا ينبغي أن يستخدم مرضى الهيموفيليا مضددات الالتهاب غير 
الستيروئيدية والأدوية التي تحتوي على حمض أسيتيل الساليسيليك أثناء نوبات النزيف 
. وقد تسمح الاستعدادات الجديدة لمضادات الالتهاب غير الستيروئيدية عبر الجلد 
بتحسين تخفيف الألم في المفاصل مثل الركبة والكاحل مع آثار جانبية أقل» على الرغم 
من عدم توفر دراسات لذلك على مرضى الهيموفيليا. ويوضح الجدول التالي النهج 
التدريجي لاستخدام المسكنات لعلاج آلام الهيموفيليا . 
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جدول 10 -2 الاسلوب التدريجي لاستخدام المسكنات للسيطرة على الألم 


الخطوات العلاج الجرعة 


1 أسيتامينوفين أو أسيتامينوفين مضادات ما يصل إلى 650 ملغ مرة واحدة 
الالتهاب غير الستيروئيدية: أو 3250 ملغ يوميا . 


2 متبط 0013-2 سيليكوكسيب: 200-100 ملغ مرة 
أو مرتين يوميا. 
3 اسيتامينوفين + كوديين او 0- 20 ملغ حتى ست مرات 
أسيتامينوفين + ترامادول يوميًا أو 100-50 ملغء ثلاث إلى 
أربع مرات يوميًا 
4 مورفين أو ما يعادله تركيبة بطيئة المفعول : 20 ملغ 
مرتين يومياً؛ يسمح بجرعة إنقاذ 
سريعة المفعول 10 ملغ أربع 
مرات يوميًا. قم بزيادة الجرعة 
بطيئة المفعول إذا تم استخدام 
الجرعة سريعة المفعول أكثر من 
4 مرات يوميًا 


تتمتع مثبطات سيكلو أوكسجيناز -2 (00176-2) بمخاطر أقل لحدوث 
مضاعفات الجهاز الهضمي مقارنة بمضادات الالتهاب غير الستيروئيدية التقليدية 
ويمكن استخدامها بحذر أثناء نوبات النزيف . ترتبط مثبطات 0256-2ع8 0910-0759© 
أيكنا بانكفامن بع لاك دكوق السيتقنف بر القر نه الودمية المتقتة مقارنة بمحعادات 
الالتهاب غير الستيروئيدية. ومع ذلكء فإن التأثيرات الهضمية المفيدة لمثبطات -)017 © 
2 يقابلها خطر أكبر بكثير للإصابة بأمراض القلب والأوعية الدموية مثل احتشاء 
عطظلة الفلية:والسكحة لقنا غية و فشن القليت :وار تفاع خط الم 


المواد الأفيونية 
لم يتم الافصاح عن أية بيانات سريرية تتعلق باستخدام المواد الأفيونية لمعالجة 
الألم لدى مرضى الهيموفيليا. وبدلاً من ذلك. يمكن أخذ التوجيهات الخاصة بذلك من 


التوصيات الصادرة ععن المنظمات المتخصصة في علاج الألم والهيموفيليا والخبرة 
الحياتية القتصصية . على الرغم من أن التوصيات الصادرة في عام 2005 عن الاتحاد 
العالمي للهيموفيليا لا تشجع استخدام المواد الأفيونية في المرضى المصابين 
بالهيموفيلياء إلا أن المبادئ التوجيهية الحالية للخبراء تشجع تقييم المخاطر لكل حالة 
على حدة لتحديد ما إذا كان العلاج الأفيوني للألم المزمن قد يكون مفيدًا في تقليل الألم 
والحفاظ على الوظيفة . ومن خلال المهارة في آليات علاج الألم وعلم الأدوية الخاصة 
بأدوية الألم ومواكبة تقييم المخاطر والمتطلبات التنظيمية» يمكن لمقدمي الرعاية 
الصحية المساعدة في تطوير والحفاظ على استراتيجيات علاج الألم المثلى مع مراعاة 
مصلحة المريض. 


المواد الأفيونية تكون فعالة لتخفيف الألم قصير الأمد والألم المزمن غير 
السرطاني . وتعتمد فعاليتها على المدى الطويل (>6 أشهر) على المادة الأفيونية 
المستخدمة . وففًا لمبادئ توجيهية قائمة على الأدلة لتطبيقات الألم على المدى الطويل» 
يُظهر الفنتانيل عبر الجلد والمورفين المستمر الإطلاق فعالية معتدلة » بيتما يُظهر 
الأوكسيكودون فعالية متوسطة ٠‏ والهيدروكودون والميثادون لها فعالية غير محددة بناءً 
على الخبرة السريرية أو الدراسات الوصفية أو تقارير الحالة أو تقارير لجان الخبراء . 


الميثادون هو مسكن أفيوني اصطناعي قوي وغير مكلف. ومع ذلك» فهو يتمتع 
فى الحثيد مم الحوحنة المدكرورة .حت امتضستاضق الميقادورة شك ساني ووأحظة 
4 أو السيتوكروم » وهو إنزيم مهم في الجسم؛ يوجد بشكل رئيسي في الكبد 
والأمعاء» ويمكن لعصير الجريب فروت أو عدد من الأدوية شائعة الاستخدام أن تزيد 
مستويات مصل الميثادون عن طريق تثبيط عملية التمثيل الغذائي المعوي. تشمل 
الأدوية التي لديها القدرة على زيادة مستويات الميثشادون فلوكونازول» 
وسيبروفلوكساسينء وديازيبام» وفلوكستين» وباروكستين» وسيرترالين. الأدوية مثل 
ريفامبين التي هي محفزات السيتوكرو 0983/84) قد تقلل مستويات الميثادون . 


وهناك نسبة صغيرة من المرضى الذين يعانون من الألم المزمن معرضون 
لخطر الإدمان على المواد الأفيونية . لذا يجب أن يكون العاملون في مراكز علاج 
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اليستؤفيليا على :دراية بهذه المخاط وآن يطووؤا تهجا اسثباقيًا للاعتراضا بها وإدازتهنا 
بما يضمن الإحالة المبكرة للمرضى المعرضين للخطر لمستشاري الإدمان . 


ربما يكون القيد الأكثر أهمية في علاج الألم المرتبط بالهيموفيليا هو غياب 
المبادئ التوجيهية العلاجية القائمة على الأدلة أو أفضل الممارسات. نظرًا لأنه تم 
إجراء عدد قليل من التجارب الخاضعة للرقابة للعلاج غير الدوائي أو الدوائي» فإن 
علاجات الألم لدى مرضى الهيموفيليا تعتبر تجريبية إلى حد كبير. ولا توجد إرشادات 
علاجية تتضمن توصيات محددة للأطفال والبالغين وكبار السنء بالنسبة لعلاج الألم 
المزمن مقابل الألم الحاد أو للفوائد النسبية للعلاج الوقائي مقابل العلاج المبكر للنزيف 
كاستراتيجية لعلاج الألم. بالإضافة إلى ذلكء لا يتوفر سوى عدد قليل من الأدوات 
المعتمدة لتقييم الألم ونوعية الحياة والإعاقة لدى مرضى الهيموفيليا. 

كما إن فائدة بعض العلاجات المستخدمة للألم لدى مرضى الهيموفيليا محدودة 
أيضًا. وخطر نزيف الجهاز الهضمي مع مضددات الالتهاب غير الستيروئيدية يمثل 
مشكلة خاصة للمرضى. ولم يتم أيضا إثبات فعالية وسلامة العديد من الأساليب غير 
الدوائية لإدارة الألم في التجارب السريرية العشوائية الخاضعة للرقابة. ويحتاج الأطباء 
أيضًا إلى فهم أن علاج الألم لا يقتصر فقط على وصف الدواءء ولكنها تتضمن تقييمًا 
شاملاً للمريض واختيار نهج علاجي متعدد الوسائط يؤدي إلى تخفيف فعال للألم على 
المدى الطويل. 
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الفصل العاشر 
الجرعات والمواد العلاجية المستخدمة 
في العلاج المنزلي 


أثبتت الخبرة العملية في علاج الهيموفيليا في المملكة المتحدة أن معظم حالات 
النزف الحادة تستجيب للجرعات المنخفضة من عنصر 8 أو 9 إذا تم تعاطيها في وقت 
مبكر بمجرد بدء النزف » ويوصي مديرو مراكز الهيموفيليا بوحدات قدرها 250 - 
0 وحدة من عنصر 8 أو 9 للعلاج المنزلي عند الحاجة دع 0612320 1ه 
(انظر جونز وزملائه 1978) . وهذه الجرعة تمثل زجاجة أو زجاجتين من عنصر 8 
» وهي تعادل جرعة تتراوح بين 6. 3وحدة لكل كجم إلى 7 وحدة لكل كجم في المتوسط 
لشخص بالغ وزنه سبعين كجم . 


وقد تضمنت الكتابات الطبية التي درست هذا الموضوع تقارير تشير إلى تأثير 
نظام الجرعات المنخفضة ( :1974 ,41101538130 320 <امكتتتةآ1 ,مم8 
ولاعطمعط :1977 ,تعاعه5 200 ع لطعطعع تنما ,اتتتطاعوعة :19/75 0110152310خم 
1978 ,113ع013531) 31201 56313551 ,8م11 :1977 راع تتقط اناه /للمة (رلاع]ا 
بمتوللخ :1979 و5ع28ع011ء كتلط 3201 نواعم[ :1979 ,561311 2020 كتمتوط 
0 , 201162565 15 220 32051313 :1979) . خلصت جميع هذه التقارير 
والدراسات إلى ان حوالي 80 96 من حالات التزيف التلقائي تتوقف إذا تم الحقن 
بالعنصر في وقت مبكر » بينما يحتاج ايقافه إلى جرعات أكبر بكثير إذا ماتم عكس 
ذلك. واقتصرت معظم التقارير الخاصة بالعلاج بجرعات منخفضة على عدد صغير 
من المرضى » وتستند هذه التقارير إلى الخبرة العملية في علاج الصغار الذين يلتحقون 
بمعسكرات صيفية . كما تبين ان الجرعة التي تتراوح بين 7 إلى 9 وحدات لكل كجم 
من وزن المريض تمنع 90 90 من حالات النزف الحادة » كذلك تبين أن العلاج يكون 
ناجعا حتى مع استخدام جرعات أقل (إذ ان 3 إلى 7 وحدات لكل كجم توقف النزف إذا 


أخذ العلاج بعد الصدمة مباشرة ) . وبوجه عام تبين ان الفترة الزمنية بين بداية النزف 


أجرى ارونستام وزملاؤه (1980 ,3عناع01163© 3220 4105]81232) اختبار 
عشوائي مزدوج لفحص مجموعة من الأطفال المصابين بالهيموفيليا بمدرسة داخلية 
ومقارنة نتائج علاجهم بجرعات قدرها 17 و 14 و 18 وحدة لكل كجم من وزنهم . 
وقاموا بتحليل نتائج عدد 339 حالة نزيف » منها 142 حالة في مفصل الركبة » و118 
حالةدفي 'مفضل الكوع» و79 خالة فى مفضل الكاخل , وجرغم انه قد بين لهعاان 
الجرعة الكبيرة (28 وحدة / كجم) لا تتميز عن العلاج بجرعات أقل (14 » 7 وحدة 
/كجم) لعلاج النزف المفصلي المبكر ء إلا انهم خلصوا إلى أن نزيف مفصل الركبة 
التي تكون حركته محدودة بأية درجة وقت العلاج يتأثر تأثيرا عكسيا بنتخفيض عنصر 
8 من 14 وحدة إلى 7 وحدات / كجم . كما تبين أن جميع حالات نزيف مفصل الكاحل 
المتوسطة وغير الحادة وكذلك نزيف مفصل الكوع غير الحاد يجب علاجها بجرعة 
قدرها 14 وحدة / كجم على الأقل . 


قد تبدو المعلومات والمناقشة السابقة مناقشة أكاديمية بالنسبة للقاريء غير 
الاقتصادية والطبية . إذ بلغ متوسط استهلاك عنصر 8 لكل مريض في السنة في 
المملكة المتحدة 14800 وحدة في عام 1975 . وهذا الرقم المتوسط يضع في الاعتبار 
جميع احتياجات المرضى بكل درجات خطورتهاء وتم على أساسه حساب احتياج الدولة 
(المملكة المتحدة) لخمسين مليون وحدة من عنصر 8 في السنة. وفي سنة 1976 
استخدم ال 488 مريضا الخاضعين للعلاج المنزلي في المملكة المتحدة عشرين ألف 
وحدة لكل مريض في المتوسط من عنصر 8 في السنة بمعدل يتراوح بين 3505 إلى 
0 وحدة (1978 ,001163865 320 710265). وفي سنة 1978 كان هناك 821 
مريضا بالهيموفيليا ح, في المملكة المتحدة خاضعين للعلاج المنزلي » ارتفع استهلاك 
كل منهم في هذه السنة إلى 24 ألف وحدة » وهذا الرقم يشمل استهلاك مشتقات الدم في 
برامج العلاج الوقائي الذي ضم 98 مريضا””. 


5 المصدر : .108 .1980 زوع موز . م 
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وعلى النقيض من ذلك بلغ متوسط استهلاك 700 مريض في ألمانيا الغربية سنة 
5 حوالي 95 ألف وحدة لكل مريض. ويشمل هذا الرقم العلاج اللازم لوقف 
النزيف لحوالي 68 عملية جراحية » و18 مريض لديهم أجسام مضادة. 


وفيما يتعلق باستهلاك الفاكتور لعلاج هيموفيليا 4 في الولايات المتحدة » 
أشارت دراسة أجريت لتحديد ومراجعة وتلخيص الدراسات المنشورة حول استخدام 
رازه الروعابة لصتحية وتعاليتخلدع البسوفيلينا فتى الولانات المتحدة إل التقائم 
الآتية /2: 


تراوح إجمالي تكاليف الرعاية الصحية السنوية لكل مريض بين 213,874 
دولارالى 0 ددولار وهي تشمل تكلفة العلاج الوقائي باستخدام مركزات عامل 
التخثر الثامن (17757111)» واستخدام إيميسيزوماب 12086ا2كك1ممه (أو الهيمليبرا) في 
الآونة الأخيرة . وأشارت الدراسات إلى وجود عدم تجانس كبير في تكاليف علاج 
ممرقليا بك الف تخملت اضماذا فلن قدة الحالة الفزكدية ودوع العلا الفسشقدم 
والعمر والوزن ووجود أجسام مضادة من عدمه . وخلصت هذه الدراسات إلى أن 
تكاليف الرعاية الصحية السنوية لمرضى هيموفيليا 4 كبيرة وتختلف على نطاق واسع 
اعفماذًا: على كتافة العلاج الوقائ. بوك تتظر ق“الذرزبة إلى التكتاليك غير المباشزة أو 
تقييم تأثير العلاجات الحديثة لتوضيح التأثير الاجتماعي والاقتصادي المتغير بشكل 
كامل » وفقدان الانتاجية للأفراد الذين يعيشون مع هيموفيليا 4, طوال حياتهم . 


العلاج الوقائي ون:721:07113712 


العلاج الوقائي للهيموفيليا هو الشكل الوحيد من أشكال العلاج (بخلاف التدخل 
الجراحي) التي تفيد كثيرين من المرضى الذين يعانون من مشكلات في المفاصل بسبب 
النزف المتكرر. في عام 1979 خضع 27 مريض فيما عدا أربعة منهم لبرنامج للعلاج 
الوقائي» وكانوا جميعا يحقنون بزجاجة واحدة (250 وحدة) من فاكتور 8 بالتناوب 


7 مصدر هذه المعلومات الخاصة بالولايات المتحدة هو موقع المكتبة الطبية الوطنية الأمريكية » المركز الوطني 


للمعلومات البيتكنولوجية على الانترنت : 51/610387983/روعاء اع 3 /ع مام /لامع . طلط. مطام. تطعم. نقالمالمام/:دمخخط/ 


يوميا . وأشار تحليل نتائج هذه التجربة إلى انخفاض حالات النزف (28 حالة) بنسبة 
73 . وتشير دراسة حديثة أجريت في المملكة المتحدة أيضا في عام 2021 حول 
التحليل الاقتصادي للنتائج بعيدة المدى للعلاج الوقائي إلى أن 9078 من المرضى 
البالغين المصابين بالهيموفيليا في المملكة المتحدة يتلقون العلاج الوقائي29. 


وكما سبق الاشارة فان الهدف الرئيس للعلاج الوقائي هو منع حدوث مزيد من 
النزف المفصلي . كما إنه يتيح أيضا الفرصة لممارسة التمرينات دون الخوف من 
حدوث نزيف مما يؤدي إلى تحسن قوة العضلات وحجمها . ويكون العلاج الوقائي ذا 
أهمية خاصة حينما يكون مفصل الركبة هو المفصل المستهدف حمايته . 

وثمة هدف اجتماعي للعلاج الوقائي لا يقل في أهميته عن هدفه العلاجي ألا 
وهو انه يمكن المريض من الانتظام في الدراسة والعمل وعدم التغيب عن الامتحانات 
يكون مهددا بالنزيف . ويتحدد توقيت العلاج الوقائي من خلال ملاحظة كل حالة من 
حالات النزيف على حدة . فالمرضى الذين يشعرون دائما بالنزيف بعد استيقاظهم من 
النوم يكون حقنهم بالعلاج الوقائي قبل توجههم للنوم أكثر فاعلية في منع النزف . بينما 
يحقن أولئك الذين ينزفون بدرجة أكبر أثناء العمل بالعلاج قبل بدء عملهم أو الذهاب 
إلى المدرسة . 


المواد العلاجية المستخدمة في العلاج المنزلي 


شهدت السنوات الأخيرة ثورة كبيرة في أدوية علاج الهيموفيليا . وبعد أن كان 
العلاج بالعنصر الراسب 0197016101686 (والذي لايزال يستخدم في العديد من 
الدول ومنها مصر) هو العنصر الشائع في العلاج ؛» أصبحت العلاجات الحديثة 
معتسسري: 8 01 :عكر المنستتعة سن التدد | الشبرى تهات والموناسة وواقيا 
15 هى العلاجات المفضلة لدى معظم الاطباء والمرضى على حد سواء 


* المصدر: .5112 .© .م0 .1980 :م .وعمصمل 

“5 المصدر : 

02 0 !| - خنع :: *: 2074//4 0/1782 /ردعاء ارق /ع مام /نامع. طأط. مطامط تطعم. نقانوابم//:دمخخط 
30/962050 ا/اطا اع ]يع 5أ)ا الاطام 0م 9620م أزععع139620| أطمه مدع 01596201/169620ع31م ,016962015 
5ع لطعلا ع6201م مالع ع1 020019620 ,22035 ذاأطمهصعط59620109020ع. 
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نظرا لمميزاتها العديدة المتمثلة في أن جرعتها معلومة ومحددة بدقة » وصغر حجمها 
وسهولة اعدادها وتجهيزها للحقن بالمحقنة » وأن فترة تخزينها أطول . بالاضافة إلى 
ارتفاع فاعلية عنصر 8 أو 9 في العلاج المستخدم في المادة المحلولة» وخلوها من 
المواد الملوثة خاصة فيروسات التهاب الكبد الويائي. 


وماتزال أبحاث التطوير مستمرة لانتاج وتصنيع مشتقات صناعية عن طريق 
المعالجة الجينية للخلية » وتم بالفعل عرض نتائج بعض هذه الأبحاث في مؤتمر الاتحاد 
العالمي للهيموفيليا بمدريد في ابريل 2024 . كما تمت الموافقة على الغلاج الجيني 
الجديد ع81501076م613 81032008626 لعلاج الهيموفيليا 18»ووافقت وزارة 
المنبكة الكدية في يناين :2024 على ايمتخدام :هذا العلاج الحيني لخلاع الميتر فيليا 2 
والذي طورته شركة جع2]87. وهذا العلاج مخصص للبالغين (الذين تتراوح أعمار هم 
بين 18 عامًا أو أكثر) الذين يعانون من الهيموفيليا 8 المتوسطة الشدة إلى الشديدة. وتم 
تطبيق العلاج الجيني على بعض المرضى بنجاح ولكن التكلفة باهظة للغاية ( حوالي 3 
مليون دولار للمريض ). 


8 يعرروعم/وع ند لمعم -نزم عع طغ-ع معع-3 ان ااعء/روءأعه اه ذه -لمه |6 -وع م عع هن //امع. 03 للالثاننا 
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الفصل الحادي عشر 
تنظيم مركز الهيموفيليا 


يقوم مركز الهيموفيليا بدور رئيس في تطبيق أي برنامج للعلاج المنزلي 
واستمراره . وقد أوصى المشاركون في حلقة دراسية حول معالجة الهيموفيليا!ة 
بضرورة أن يوجد بأي مركز طبيب لديه خبرة بعلاج الهيموفيليا وممرضة تكون 
مسئولة عن برنامع العلاخ الفدولي» واخضاكين في العلاج الطبيعي والمعامل الطبية:, 
وكذلك توافر التسهيلات المناسبة للتحليل المخبري وحفظ مشتقات الدم والأدوية 
وأسلوب منظم لحفظ سجلات المرضى . 


وفي المملكة المتحدة يتم استدعاء العاملين في المراكز الأكبر ء التي تعرف 
بالمراكز المرجعية» لتقديم الارشادات للمرضى وللعاملين بالمراكز الفرعية حول العديد 
مخ الموضور غات والمشكلات الطبننة والاجتماعية اه «الصئلة يتطبيق برنامج العلاج 
المنزلي . ويلخص الشكل البياني رقم1 - 11 العلاقة بين العاملين بالمركز (المراكز) 
الرئيس والمراكز الفرعية التابعة وزملائهم الآخرين في الهيئات الطبية الخارجية . 
ويوضح الجدول رقم 1 - 11 مهام العاملين بالمركز المرجعي أو المركز الرئيس 
للهيموفيليا للإسترشاد بها . 


الع لماعم عصعط عم] مسعؤدلزد 4 .3أاأطممصطعط آه أصعمصعع3م8/3 .88 ععاعءن/ا عل 0م3 ا لإأموعل 3 
.7 أمعمصمعءاممناك لإاعهامغأ معط ]0 أقصاناهل مدوألاطم أ لم563 


شكل 1-11 
العلاقة بين العاملين بالمركز الرئيس والمراكز الفرعية32 


العاملون بالمراكز المرجعية / الرئيسة 


الفريق الرئيس 
اخصائي امراض دم 


طبيب الأسرة/ ط قسم أمراض الدم 
أسنان - قسم نقل الدم 
الخدمات : ذُ الادارة المالية 
الاجتماعية الادارة التعليمية 
الخدمات التوجيه المهني 
التطوعية إدارة التوظيف 
تنظيم الأسرة 


الصحة البيئية 


777 مركز الهيموفيليا تشفيات أخرى 
لراامج لماج (المراكز الفرعية) 


2 هذا النموذج هو المتبع في المملكة المتحدة والولايات المتحدة » نقلا عن 1980 ,5ع0ول /0616. 


التشخيض الدقيق والمبكر 


علاج حالات النزيف الحادة 
أوجه النشاط المختلفة 
الوسائل المساعدة (الجبائر 
»الكر اسي المتحر كة) 

ادمان الخمو ل 

مسكنات الالم 


ضبط الاجسام المضادة 
وقياسها 

العلاج السلوكي 
الاستشارات الأسرية 


التوجيه المهني 

تحديد المهنة واختيارها 
التماسات المعونة 
الاجتماعية 

الإتصال باطباء الآسرة 
والمدرسين وارباب العمل 
علاج الأمراض المصاحبة 
منع الحمل 

العناية بالاسنان » وجراحة 
الاسنان 

اساءة استعمال الدواء 
التعليم الطبي و التنظيمي 
للجمعية 

تعليم المريض وآقاربه 
حالات الطوارئ »تعمل 24 
ساعة 

التوظيف 


0 


جدول 11 - 1 : مهام العاملين بالمركز الرئيسي للهيموفيليا 


الإتصال بجمعيات 


التحصين ” / 

رعاية المر صَى الداخليين 
بالمستشفيات 

امواطن النساء الحنسية 
وتشخيصها 

علاج المضاعفات 
الآرشادات الخاصة بالحركة 
والانتقال 

الاصابات غير الناجمة عن 
الحوادث 

العلاج المهني”” والعلاج 
الطبيعي 

منع حدوت الإعاقة 


الوقاية من الأمراض 


الحفاظ على جودة مشتقات 
الدم و حفظها 

الطب النفسي والعلاج 
النفسى 

المتابعة المنتظمة 


التاهيل 

اجراء الأبحاث 

التعليم الجنسي (التربية 
الحنسية 


الاستشار أت الاجتماعية 
والسفر 
تعقيم وأمراض النساء 
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* أخصائي العلاج المهني يساعد الناس من جميع الأعمار في تحسين قدراتهم على تنفيذ مهام الحياة اليومية والعمل » 
بما في ذلك العمل على تحسين بيئة المنزل أو العمل أو المدرسة لتحسين جودة حياتهم وقدراتهم . 


ويجب أن يتوافر لدى العاملين بمراكز الهيموفيليا التي تطبق برامج العلاج المنزلي 
سهولة الوصول السريع إلى تسهيلات وخدمات المعامل . وان يتمتع العاملون بها 
بالكفاءة والمهارة وعلى دراية كاملة بقياس وتحديدا لاجسام المضادة لعنصري 8و9. 


اكتشاف الأجسام المضادة 


يعد تحليل وجود أجسام مضادة من عدمة جزءا مهما من برنامج العلاج 
المنزلي. ويمكن اكتشاف الاجسام المضادة إما بالتحليل المباشر أو باستخدام اختبار فرز 
ال 21116 . وعلى أية حال فان أول مؤشر على وجود الاجسام المضادة هو عدم 
استجابة المريض للحقن بجرعة الفاكتور المقررة لحالته .وهذا يؤكد على أهمية نظام 
التحليل البيولوجي وضرورة تحديد استجابة المريض الفعلية للعلاج. ومع اتساع نطاق 
تظبيق ترز امج الغلاج الفتدلن صم اككتيافه الإحماء المحادة أمرا مهما عرويك الكقيت 
عنها من خلال الاختبارات المعملية التي تجرى للمريض عند تردده على المركز 
لاستلام جرعات العلاج المنزلي بشرط انقضاء أكثر من ثلاثة أشهر على إجراء آخر 
تحليل . ويستخدم اختبار زمن الثرومبوبلاستين الجزئي مع الكاولين 125)1م760مغط) 
(>21"11) منامها 1 عدون كاختبار روتيني. 


التشخيص والرعاية الشاملة 


يعد التشخيص أحد الوظائف المهمة لمراكز الهيموفيليا . وبرغم ان معظم 
المرضى الذين يتم استقبالهم في العيادات التابعة لمراكز الهيموفيليا يتم تحويلهم عن 
طريق جراحي الأسنان أو أخصائيي الجراحة العامة بسبب اصابتهم بنزيف غير عادي» 
فان المركز يقوم أيضا باجراء اختبار لكل من حاملات المرض الفعليين والمشتبه 
بحملهن للمرض . وطبقا لتوصيات منظمة الصحة العاللمية واتحاد الهيموفيليا العالمي 
لابد من فحص جميع من يشتبه بحملهن للمرض ثلاث مرات متباعدة على الأقل . 


وبعد التشخيص الإيجابي للهيموفيلياء الذي يتم غالبا على اساس صلة القرابة 
» يجب ان يتغلب الاقارب » خاصة الأم » بالتدريج على مخاوفهم . وبمجرد تقبل 
الأطفال الصغار للعاملين بالمركز تتوثق جسور الثقة بينهم. ويتم تدريب جميع العاملين 
بالمركز على تشجيع الأطفال على التردد على المركز بكامل ارادتهم . كما أن مداعبة 
الطفل والجلوس معه على الأرض ومعانقته قبل العلاج تساعد في خلق مناخ من التقبل 
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المتبادل وهو عنصر أساسي من عناصر نجاح برنامج العلاج المنزلي وتطبيقه . 
وتطبيق الرعاية الشاملة بنجاح يستلزم وجود غرفة مناسبة للعلاج بحيث تكون قريبة 
من المختبر » وأن تكون واسعة بقدر يسمح بسرية علاج كل مريض وأسرته » وان 
تكون مريحة ولا تاخذ الشكل الرسمي بقدر الإمكان . 


فير لقترن ابره ساكل الوينوكيلنا فى التككة اتح سيياتة الفات اليفترع نه 
مرضاها بحيث يستطيعون اللجوء إليها طلبا للمساعدة في أي وقت . وعادة ما تكون 
ممرضة المركز هي هذا الشخص الذي يلجأون إليه وتصبح أداة الإتصال الرئيسية بين 
المريض وأسرته وفريق الهيموفيليا المعالج . وهذا المنهج غير الرسمي يتصل على 
وجه الخصوص بأقارب مرضى الهيموفيليا من الاناث اللاتي قد يكن حاملات للمرض 
»؛ ويحتجن إلى شخص من خارج دائرة الأسرة لتبادل الحديث معه » وينتاب المراهقون 
على وجه الخصوص القلق بشان وراثة المرض ويكونون بحاجة لمناقشة مخاوفهم 
والافصاح عنها بطريقة غير رسمية وبثقة كاملة . 


كلفة العلاج المنزلي للهيموفيليا 


تبلغ تكاليف تزويد المريض الواحد بمشتقات الدم وأجهزة الحقن الذاتي في 
المملكة المتحدة في العام الواحد حوالي 2000 جنية استرليني . وذلك بفرض ان 
استهلاك المريض الواحد بهيموفيليا , هو 20 ألف وحدة » وهي متوسط ما يستهلكة 
المريض في العلاج المنزلي لعام 1976 (طبقا لجونز وزملاؤه» 1978) . وتشير آخر 
الأرقام الخاصة بتكلفة العلاج المنزلي التي عرضت على حزب العمال في بريطانيا إلى 
ارتفاع ضئيل في نسبة الاستهلاك ليصل إلى حوالي 23 ألف وحدة من العنصر التجلط 
في السنة وترجع هذه الزيادة إلى استخدام العلاج الوقائي غالبا وليس إلى جرعة العلاج 
المنزلي. وإذا أخذنا في الحسبان تكاليف المتابعة السنوية والفحص الطبي في مركز 
الهيموفيليا » فان التكلفة النهائية للعلاج المنزلي التي تتحملها إدارة الصحة القومية تصل 
إلى ثلاثة آلاف جنية استرليني في السنة . لكل مريض . ويعد ثمن مشتقات الدم أو 
عنصر التجلط مجرد جزء فقط من التكلفة الاقتصادية الكلية الفعلية للعلاج المنزلي . 
وتشير الدراسات والخبرة العملية لعلاج الهيموفيليا بمركز نيوكاسل إلى ان العلاج 
المنزلي أدى إلى تخفيض معدلات الاحتجاز بالمستشفى أو التردد عليها بنسبة 9/80 


وكذلك خفض معدلات التغيب عن المدرسة أو العمل بنفس النسبة . وفي سنة 1979 
كانت تكلفة السرير الواحد في مستشفى تعليمي تابع لادارة الخدمة الصحية الوطنية 58 
جنية استرليني لليوم الواحد وتكلفة سيارة الاسعاف 40 بنسا للميل الواحد . وعلى 
أساس هذه المعدلات فان بقاء المريض في المستشفى سيتكلف ألفي جنيه استرليني في 
السنة إذا استلزم الأمر علاجه من النزيف المفصلي 22 ليلة » وكان منزلة يبعد عن 
مركز الهيموفيليا مسافة 25 ميلا . وهذه التكلفة لا تشمل ثمن مشتقات الدم والعلاج. 
ومن خلال هذه الحسابات والأمثلة البسيطة يتبين مدى الوفورات الاقتصادية التي 
يحققها تطبيق العلاج المنزلي . 


العلاج المنزلي للهيموفيليا في مصر 


مصر من أكثر دول الشرق الأوسط التي ترتفع بها نسبة الإصابة بالهيموفيليا 
حيث بلغ عدد المصابين المسجلين 8000 (طبقا للموقع الرسمي لجمعية الهيموفيليا 
المصرية على الانترنت) منهم 443 مريض يعانون من وجود أجسام مضادة . والعلاج 
الأساسي للهيموفيليا 4, هو الحقن بالعنصر 8 أو مشتقات الدم عند حدوث النزف » وهذا 
الاسلوب العلاجي لا يؤدي إلى تقليل مرات النزف السنوي ومضاعفاته أو تقليل الاعباء 
التي يتحملها المريض أو ميزانية الدولة . 


أما بالنسبة لتكلفة العلاج المنزلي في مصر فلا توجد أية دراسات أو أبحاث 
موثقة حول هذا الموضوع باستثناء البحث الذي شارك في اعداده د. مد الدبيكي 
ومجموعة من الباحثين في عام 2022 بعنوان: "تحليل تطبيق العلاجات الوقائية في 
علاج الهيموفيليا في مصر من منظور دافعي الضرئب**"وكان الهدف الرئيس من هذه 
الدراسة هو المقارنة بين تطبيق علاج الهيموفيليا بشكل وقائي بين الأطفال والبالغين 
مقارنة بمنهج العلاج عند الطلب في مصر والأثر الإقتصادي لذلك من منظور دافعي 
الضرائب . وأجريت الدراسة من خلال اجراء تحليل للبيانات باستخدام برنامج 1[مع:]1[ 
لقياس التكاليف الطبية المباشرة عند تطبيق برنامج العلاج الوقائي ع1اع107125:12م 
+ع )دع وفوائده الاقتصادية مقارنة بتطبيق برنامج العلاج عند الحاجة -مه 


* راجع الموقع التالي على الانترنت للاطلاع على تفاصيل هذه الدراسة : 
-8 ط ام 03-01-3060 --- 01-0051 م15--02022/1]ناع /رعع نا 50-] | نا ه1ع 0 / 005 /ع 501.01 ذأ. نذا تثالنا// :دم خط 
0_عع01.00195/50-148048م-أملاعع-م 3-3-١‏ اأطم مصعطحعما-طعومءمم ود نع 3 الإطممعم 
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12 1611331 مع الأخذ في الاعتبار أن جميع المرضى المؤهلين لكل من 
البرنامجين يخضعون لمنظومة التأمين الصحي الحكومي . واعتمدت الدراسة في تحديد 
نسبة انتشار المرض بين السكان وأعمارهم » وأعداد مرضى هيموفيليا 4 وأعداد 
المصابين بأجسام مضادة على تقرير الاتحاد العالمي للهيموفيليا 717113 لعام 2020.. 


وأشارت الدراسة إلى انه يوجد في مصر 5084 مريضًا بالهيموفيليا من النوع 
لى. وأن التأمين الصحي العام يتكفل بعلاج 3,966 مريضًا من الأطفال بمتوسط وزن 
5 كجم. و895 بالعًا متوسط وزنهم 70 كجم. وأن متوسط مرات حالات النزف 
السنوي هو 14 حالة للأطفال والبالغين في حالة تطبيق العلاج عند الطلب. وان تطبيق 
برنامج العلاج الوقائي أدى إلى انخفاض معدل حالات النزف السنوي بنسبة تتراوح بين 
5 إلى 7.9 حالة حسب نوع العلاج المستخدم . وبمقارنة تكلفة العلاج الوقائي بالعلاج 
عند الحاجة تبين أن العلاج الوقائي أدي إلى خفض ملحوظ في تكلفة علاج حالات 
النزف والعمليات الجراحية والاحتجاز بالمستشفى والعلاج الطبيعي بنسبة بلغت 25 9 
وبذلك يكون العلاج الوقائي قد أدى إلى توفير 260 ألف جنية في السنة في علاج 
الأطفال والبالغين ممن لا يعانون من وجود أجسام مضادة . 

وللأسف الشديد لم تتطرق هذه الدراسة إلى تطبيق برامج العلاج المنزلي أو 
مقارنتها بالعلاج الوقائي والعلاج عند الحاجة من حيث التكلفة والفوائد الأخرى 
الاجتماعية غير المنظورة . كما أن هذه الدراسة لم تدخل في حساباتها ومقارناتها 
الاقتصادية الفوائد الاقتصادية المترتبة على العلاج الوقائي الناجمة عن تخفيض مرات 
التغيب عن الدراسة والعمل . وكذلك لم تحسب تكاليف علاج مضاعفات النزف المتكرر 
والاصابة بالعجز . 


أهمية وجود سجل وطني أو قاعدة بيانات خاصة بمرضى الهيموفيليا 


يعد وجود سجل وطني للهيموفيليا أمر في غاية الأهمية لضمان توفير العلاج 
الفعال للمرضى وجدواه الاقتصادية وتخفيض التكلفة . فهو قاعدة البيانات التي تحتوي 
عل عاقة لسار وات لكات لتر طم ا ريقف ل 


كاذ المي يندت انتب ا اموه 


التعرف على احتياجات مرضى الهيموفيليا. 

التعرف على أوجه القصور في نظام تقديم الرعاية الصحية . 

التنبؤ بالاحتياجات المستقبلية ومجالات الاهتمام . 

تمكين جمعية الهيموفيليا الوطنية والأطباء من تحسين الخدمات المقدمة للمرضى 
والدفاع عن مصالحهم . 


ويجب أن يشتمل سجل وزارة الصحة الخاص بالهيموفيليا على ما يلي: 


والعيادات . 
الحاد كد الت كوا الدك شكين :الستووة افده الفدالة المردن عتم توف 
الدولة. 


تحديد أشكال الدعم الحكومي المطلوب لتحفيز المشاركة واستدامتها في جميع 
مراكز العلاج والتحديث المستمر لإدخال البيانات . 


تتضمن البيانات المدرجة في السجل ما يلي: 


ري الاتدان الحرطر لكل مك افك ار اقيم وماهية الرعاية السريرية المقدمة 
النتائخ المترتية على الاصاية بالمرضن وعدد الوفيات » والآثار الجانبية للعلاج مثل 
ردود الفعل التحسسية » والامراض المنقولة عن طريق نقل الدم والتخثر. وحالة 
المفاصل وتأثير المرض علي فاعلية حركيتها . 

الأعباء المالية للمرض وتكلفة العلاج . 

النتاتج التي أبلغ عنها المريضء على سبيل المثال. معدل النزيف السنوي » ومدى 
جودة الحياة . 


عملية المتابعة وأعداد السجلات 


اير لا ا ين 


اجمالي عدد حالات النزف خلال مدة زمية محددة . 
عدد مرات لخر ف التفاني.: 
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5 جرعة العلاج ومدى الحاجة لتكراره. 


ويتم اعداد بطاقة خاصة بكل مريض يسجل في أحد وجهيها التفاصيل الخاصة 
بتوقيت وموضع كل حالة نزف ». ويسجل في الوجه الثاني نوع العلاج المستخدم 
وتسجل كل هذه البيانات في كل مرة يتم فيها العلاج . ويتم إجراء تقييم شامل للهيكل 
العظمي وما يرتبط به من عضلات قبل كل زيارة للمركز . 
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الفصل الثاني عشر 
العلاج الطبيعي 


الهدف من العلاج الطبيعي لمرضى الهيموفيليا هومنع الإصابة بالعجز وعودة 
العضو المصاب لأداء وظيفته مرة أخرى . ويعتمد تحقيق هذين الهدفين على التعرف 
في وقت مبكر على مشكلات الجهاز الحركي والعضلات المرتبطة به وعلاجها . حيث 
ان النزيف المتكرر في أحد المفاصل يؤدي إلى تقييد حركته وضعف عضلة هذا 
المفصل . وإذا استمر على هذا الوضع تبدأ دورة العذاب والألم والنزف المتكرر لان 
ضعف العضلة وتقييد الحركة يؤدي إلى عدم ثبات المفصل وتكرار النزف داخله حتى 
مع تعرضه لأقل ضغط أو اجهاد . وبدون اعطاء العلاج الفعال يصاب المفصل بالعجز 
ويصبح هدفا للنزف المتكرر ومايصحبه من مضاعفات . 


لذلك يجب إجراء تقييم دوري لحالة الهيكل الحركي وما يرتبط به من عضلات 
المنزلي يعني فشل العلاج لأن المريض إما لايعالج نفسه في وقت مبكر أو بجرعات 
مناسبة » أو أن لديه أجسام مضادة . لان حدوث أي تغيير بمرور الوقت لا يمكن قياسة 
بدقة إلا من خلال المعايرة الدقيقة » كما أن هذا النظام يكون بمثابة أداة فحص ارشادية 
بالنسبة لأخصائي العلاج الطبيعي . 

التمرينات الرياضية 

يجب ان تكون حكمة ابو قراط " التمرين يقوي » والخمول يضعف 01 
5 123117177 ,25عط)عمعم؟" القاعدة الذهبية التي يحتذي بها كل مريض 
عرضة للاصابة بالرضوض والنزف. وينطبق ذلك بشكل خاص على المفاصل الرزية 


15 11256 غير الثابتة مثل مفاصل الركبة والكاحل والكوع والرسغ والكتف » 
وهي المفاصل التي يتكرر اصابتها بالنزف ٠‏ وهي أيضا المفاصل التي تتعرض لأكبر 
قخر من:الالجهاد والضغط ,نوتقوية العضلات المرتبطة بهذه,المقاصل.من خلال التمرين 
والرجاضية يمل طللى حفايته ان اقوفت 


عند معالجة مرض مزمن كالهيموفيليا » يؤثر على الهيكل العظمي وما يرتبط به 
من عضلات » تكون مهمة اخصائي العلاج الطبيعي الأولى هي مساعدة الطفل 
المصاب على تنمية عادة ممارسة التمارين في وقت مبكر جدا من حياته. لأن ممارستها 
بانتظام » مع التشجيع والصرامة التي تتسم بالود » يصبح بمثابة نمط حياة يستمر معه 
طوال مرحلة البلوغ . ولايخفى على كثيرين من مرضى الهيموفيليا انهم كلما كانوا 
أكثر نشاطا ء قل تعرضهم للنزف. وتنطوي ممارسة الرياضة والتمرينات بانتظام 
بالطبع على مصاعب بالنسبة لآباء الصغار المصابين بالهيموفيليا » ولكن يجب 
تشجيعهم على اقامة نوع من التوازن بين حماية الطفل والسماح له بان يصبح شابا يافعا 
سويا . لان مريض الهيموفيليا يستطيع القيام بنفس التمرينات التي يمارسها أي شخص 
عادي واستخدام نفس الأدوات مع بعض المحاذير والاحتياطات البسيطة . وكما هو 
الحال بالنسبة للاشخاص العاديين فان أهم مايجب معرفته هو الحاجة إلى زيادة قوة 
العضلات بالتدريب. ونادرا ما تحدث مشكلات في حالة تطبيق العلاج الوقائي .والهدف 
من ممارسة الرياضة بانتظام هو زيادة قوة العضلة أو الأبقاء على قوتها على الاقل » 
والسماح ببذل أكبر قدر ممكن من النشاط يوميا » ومنع التشوة » وخفض فترة الشفاء 
بعد الاصابة بالنزف . وهذه الأهداف تنطبق على التمرينات التي تمارس في المستشفى 
أو في المنزل . 


التمرينات التي تمارس في المنزل 


ممارسة المريض للتدريبات والتمارين الرياضية في المستشفى ثم توقفه عنها 
تماما بمجرد وصولة إلى المنزل يكون له تأثير ضئيل على تحسن حالته الصحية . 
ويجب ان يشرح أخصائتي العلاج الطبيعي أسباب جميع الحركات وان يصفها للمريض 
على نحو مبسط أيضا ء وأن يصر على تنفيذه لتعليماته. والتمرينات التي يتم وصفها 
يجب ان تمارس بسهولة في المنزل باستخدام الأدوات والأثاث العادي. ويجب تصميم 
تمارين خاصة لتتناسب مع حالة كل مريض على حدة » وتدوينها كتابة كما تدون 
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التعليمات الشفوية . وبرغم ان ممارسة النشاط البدني بانتظام يكون مضجرا بالنسبة 
لكثيرين من المرضى .ء إلا ان هذا الانطباع سرعان ما يتغير إذا أمكن استمتاع سائر 
أفراد الأسرة والمريض بممارسة هذا النشاط معا . ومن أمثلة هذه النشاطات ممارسة 
السباحة التي تعد من الرياضات الرائعة المناسبة لمرضى الهيموفيليا والتي يجب 
ممارستها منذ السنوات الأولى لحياة المريض . ومن الرياضات والتشاطات الأسرية 
الأخرى المناسبة لمريض الهيموفيليا التصويب وتنس الريشة والتجديف. وفيما يلي 
مثال توضحي للتمرينات التي تتناسب وحالة أحد المرضى المناسبة للركبة اليمنى : 


التمرين الأول : استلق في وضع مريح . افرد قدمك إلى الأمام . شد ركبتك 
واجعلها مستقيمة بقدر الإمكان. ارفع قدمك لأعلى بحيث يرتفع عقب القدم 15 سم عن 
سطح الفراش . استمر في هذا الوضع إلى ان تعد حتى عشرة . انزل القدم ببطء . كرر 
هذا التمرين عشر مرات » ثم استرخ قليلا وكرره عشر مرات أخرى. 


التمرين الثاني : استلق في وضع مريح . ارفع قدمك لأعلى كما في التمرين 
السابق . بدلا من انزال قدمك بعد انتهاء التمرين » اثن الركبة ثم افردها قبل انزالها إلى 
الفراش . كرر هذا التمرين عشر مرات » استرخ ثم كرره عشر مرات أخرى . وعندما 
تصبح هذه التمرينات سهلة بالنسبة لك » يمكن زيادة عدد مرات كل تمرين . أنواع 
النزيف 

إذا تفاقمت حالة النزيف فانه يمكن تصنيفه إلى أحد الفئات التالية. ومن أجل 
التوضيح سوف نأخذ نزيف الركبة كمثالء إلا إذا كان النزيف في موضع آخر . 

أولا المرضى الذين يعانون من ألم مصاحب للنزيف : في حالة هؤلاء المرضى 
علاج الحالة بشكل صحيح . فالمرضى الذين يعانون من تورم وألم بالركبة قد يحتاجون 
إلى الرعاية بالمستشفى مدة 24 - 48 ساعة . وبعد تشخيص الحالة طبيا والعلاج 
بالعنصر والجرعة المناسبة يوضع الطرف المصاب (الركبة في حالتنا المعروضة) في 
وضع مستو أو في جبيرة من البلاستيك لمدة 24 ساعة. ويعود المريض إلى منزله مع 
استخدام عكازات حتى لايلقي بوزنه على قدميه ثم يعود في اليوم التالي . 


من المعتاد أن يخف الألم والتورم بمرور الوقت » وبعد تلقي جرعة (جرعات) 
أخرى من العلاج » تبدأ التمرينات الخفيفة لتحريك العضلة الرباعية 5مع01130110) من 
خلال فرد الركبة وثنيها دون ضغط أو مقاومة . ويعود المريض إلى المنزل محمولا 
جزئيا على عكازات أو كرسي متحرك إذا لزم الأمرء ثم يعود في اليوم التالي للفحص . 
في حالة المريض الذي يعاني من نزيف حديث فانه يكون عرضة للاصابة بالنزيف 
مرة أخرى في نفس المفصل في الايام الأولى . ويفسر العاملون بمركز نيوكاسل 
(استنادا إلى الخبرة العملية) ذلك بقولهم ان هذا النزيف الثانوي يحدث أثناء النوم خلال 
غفلة المريض عن المفصل » وهم يوصون باستخدام جبيرة أثناء الليل كاجراء روتيني 
لمدة عشرة أيام بعد حدوث نزيف مفصلي شديد. 


ثانيا النزيف المتكرر: يدرك بعض مرضى الهيموفيليا المصابين بدرجة حادة 
بداية ظهور "المراحل السيئة" أو حالات النزيف الصعبة حينما يصبحون عرضة 
لاستمرار النزيف التلقائي الواضح. الذي يصيب عادة أكثر من مفصل واحد أو 
مجموعة من العضلات. وعندما يحدث النزف في مفصل واحد فقط » فانه يمكن تحديد 
عامل أو أكثر من العوامل التالية المتسببة في ذلك» والتي تعتبر جميعها شكل من أشكال 
الخطأ في العلاج .(أ) بعد حدوث النزيف الأولي لم يتم اعطاء العلاج التعويضي 
(الفاكتور الناقص أو عنصر التجلط) بالسرعة المطلوبة » مما يسمح بان يصبح النزيف 
مزمنا ومتكرراء ويحدث ذلك للمرضى الخاضعين للعلاج المنزلي أحيانا . (ب) بعد 
الاصابة بنزيف مفصلي شديد لم يتبع المريض التعليمات ولم يضع الجبيرة ليلا » أو 
أفرط في ممارسة التمارين في وقت مبكر. (ج) في حالة ضمور العضلات مما يؤدي 
إلى عدم ثبات المفصل ». وأي ضغط أو جهد بسيط قد يسبب مزيد من النزف . (د) 
حدوث نزيف في مفصل أصيب بالفعل بنزيف مفصلي من قبل » وانحباس السائل 
المفصلي والدماء المتسربة من الأوعية الدموية بين أسطح المفصل وبنسجته أثناء 
الحركة. ويطلق على هذه الحالة اسم التهاب الغشاء المفصلي 15م © ان 
تحدث صدمات متكررة قد تكون تافهة جدا بحيث يغفل عنها المريض . وكمثال لذلك 
حالة طفل مصاب بدرجة حادة كان في سنوات مراهقته المبكرة تشير بيانات تاريخه 
المرضي إلى اصابته بنزيف متكرر باصابع اليد يستمر لمدة اسابيع» وهو موضع نادرا 
مايحدث به نزيف دون التعرض لحادث . وقد اخفق الاستفسار المتكرر عن معرفة 
السسبب . ثم تبين انه كان يرقد على الارض مسندا رأسه بين يديه مع الافراط في مد 
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النزيف بمدة قصيرة . وفي حالة أخرى كان يحدث نزيف الاصابع بعد انتزاع غطاء 
غيرة عصمين الترزتهال», في كل تمن الكالةن كان الور انه على الس يرقف الاريفتا. 


بعد الاصابة بنزيف مفصلي شديد في مفصل تعرض للاصابة من قبل » يشعر 
المريض بورم مؤلم يصيبه بالتوتر . وهذا الورم ناتج عن تسرب الدماء (النزف) داخل 
المفصل وزيادة كثافة السائل المفصليء وفي محاولته لتخفيف الألم والورم » يضع 
المريض المفصل في وضع مريح إلى أقصى درجة . وفي هذه الحالة يحدث انقباض 
جزئي في حركة الركبتين والكوعين وانبساط حركة مفصلي الكاحل جزئيا . 


واستنادا إلى الخبرة العملية في مركز نيوكاسل بانجلترا يجب ادخال المريض 
المصاب بهذا النوع من النزيف المستشفى لحقنه بالعلاج التعويضي والتجبير وكثير من 
المرضى البالغين يستاءون من الجبيرة ويفضلون إراحة المفصل المصاب فوق وسادة . 
والواقع أن وضع وسادة رقيقة في وضع مريح من الخلف مع عدم تحريك المفصل 
يساعد على تقليل النزيف وتخفيف الألم ويعمل على إراحة العضلات المرتبطة 
بالمفصل عادة . ويتم حقن المريض بالعلاج التعويضي في اليوم الأول كل 12 ساعة 
مع سند المفصل بوسادة خلفية أو جبيرة من البلاستيك ويمكن اجراء تمرينات بسيطة 
للعضلة بشرط توقف الألم واعطاء علاج تعويضي . كما يبدأ المريض أيضا في 
معازينة وناك عام للاظر اف غير النصابة و ثمز يكاة الانداونة الفعالة :هي الطيل 
ومتيلة 6 يكن ابنتكذاء الاثقال :و الزن ف ريحي زوادة المقاومة والنداومنة تدر يجيا بعد 
نعو التمريدات .وق رهم القدم من الحنيوة في البرى الخاليث وده السلدع الذعو يض 
وتستمر تمرينات العضلات الثابتة وتبدأ عملية الرفع المستقيمة للساق المصابة . ومع 
تضاؤل الإنتفاخ والورم» يمكن زيادة الانبساط دون الاحساس بألم » وعملية التجبير 
التي تتم على مراحل متسلسلة تمنع حدوث تشوة انقباضي 06101101 5160105. وقد 
يحدث تفكك في أربطة وكبسولة المفصل المصاب بسبب تكرار تعرضها للانتفاخ 
والورم. وأية محاولة لاصلاح التشوة الانقباضي بالقوة أو العنف تنطوي على مخاطر 
كبيرة مع خلع جزئي في عظم الساق على عظم الفخذ 16128) ©6) 01 511511126102 
'آناتطاة؟ 56) دان . وفي اليوم الرابع يتضائل حجم الورم وتخف حدة الألم » ويمكن رفع 


الجبيرة بعد الحقن بالعلاج التعويضي ويستطيع المريض رفع القدم في وضع مستقيم. ثم 
تبدأ تمرينات رفع الاثقال تدريجيا وتمرينات الحمل المائي في حوض مليء بالماء. 
ويغادر المريض المستشفى في غضون 5 -7 أيام مع اعطاءه تعليمات لمتابعة ممارسة 
تمريناته في المنزل . وفي حالة مغادرة المريض للمستشفى مستخدما وسائل مساعدة 
لتخفيف الوزن عن قدميه » يبدأ تدريجيا في التخلي عن هذه الوسائل بحيث تحمل قدميه 
وزن جسمه بالكامل بانتهاء الأسبوع الأول . ثم تحدد لقاءات أسبوعية لفحص قوة 
محيلاته ويةوة خركة النفضل إلى أن يعود لحالده الطبيفغية الك كان عليه قبل التزرفك. 


ثالثا المرضى الذين يعانون من وجود أجسام مضادة أو نزيف مفصلي مزمن : 
لاتختلف عملية علاج وتأهيل هذه الفئة من المرضى عن الفئتين السابقتين غير أن مدى 
إحراز تقدم يكون أبطأ من المعتاد . كما أن احتمال عودة المفصل إلى حركته الطبيعية 
احتمال ضعيف لانه يكون قد تضرر بشدة وما يرتبط بذلك من ضعف العضلة . 


وفي حالة ارتفاع نسبة الاجسام المضادة » قد يتضخم تورم المفصل وتزداد حدة 
الألم » وإذا استلزم الأمر استخدام أي نوع من الجبائر فيجب ان تكون لينة تماما . لان 
أي ضغط على الورم يزيد حدة الألم والنزف أيضا ويمكن وضع أكياس من الثلج مع 
إراحة الطرف المصاب وتشجيع المريض على تحريك سائر أطرافه الأخرى . ولكن 
يوي باراخة الثاكة في الفرزان وعدم الخرعة يقدر الإمكان في حالة الإفاية يتزيفة 
داخل المعدة حتى تكون هناك فرصة للتجلط . ويتم رفع الجبيرة بمجرد انحسار الورم 
والألم وتبدأ ممارسة التمارين بدءا بتمرينات العضلات الرباعية ومء01120110 (وهي 
عضلات مقدمة الفخذ). وتحميل وزن الجسم بالكامل على القدمين يكون أكثر بطئا 
بالنسبة لمن يعانون من وجود أجسام مضادة» ولاينصح بتحميل الوزن بالكامل على 
القدمين إلا إذا كان هناك تحكم جيد في عضلات المفصل وأن تكون درجة انبساط 
حركته مُرضية . وبعد ذلك يكون العلاج المائي مفيد للغاية » كما ينبغي زيادة التمرين 
تدريجيا وبرفق . ويجب أن يجلس المريض على كرسي متحرك مزود بمسند للقدمين 
بعد انتهاء التمرينات بدلا من بقاءه في الفراش . ويجب أن يستمر في ارتداء الجبيرة 
ليلا لهدة كلقة أسابيغ.. 


وجدير بالذكر ان كثيرين من مرضى الهيموفيليا من كبار السن يعانون من 
مرض مفصلي مزمن » في أكثر من مفصل واحد . ومفصل الركبة هو أكثر المفاصل 
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التي يتكرر اصابتها بالنزف يليه مفصل الكوع ثم الكاحل والفخذ على الترتيب . وتمثل 
الآلام المزمنة مشكلة رئيسة يصعب علاجها » ولاينتصح باستخدام معظم أدوية علاج 
الروماتيزم لأنها تؤدي إلى حدوث نزيف بالمعدة والأمعاء » كما تؤثر على أداء 
الصفائح الدموية لوظيفتها . 


وينبغي تشجيع المرضى الذين يعانون من ارنتفاع نسبة الأجسام المضادة 
ومرض مفصلي مزمن أو كليهما على ممارسة نشاطهم بقدر الإمكان» ولايجب حجزهم 
بالمستشفى إلا في حالة الضرورة القصوى ء وأن يتسغرق ذلك أقل فترة زمنية ممكنة 
تمهيدا لتوفير الراحة والترتيبات اللازمة في المنزل . ويكون ضعف قوة العضلة مقدمة 
لمزيد من النزف وحدوث مزيد من الضرر وتزايد فرص تقلص العضلة مما يستلزم 
متابعة حالة المريض باستمرار . 


رابعا نزيف العضلات 


يؤدي النزيف الذي يحدث في عضلة بطن الساق أو عضلة الساعد أحيانا إلى 
تقلص دائم في العضلة بسبب التليف وما يصاحب ذلك من ضرر بالاعصاب والأوعية 
الدموية . وحقن المريض بالعلاج المناسب في وقت مبكر يمنع هذه التشوهات 
والأضرار . وفي حالة الإصابة بنزيف في عضلة الساعد يجب جعل الأصابع والرسغ 
في حالة انبساط تام » وقد يستدعي الأمر استخدام جبيرة من البلاستيك بين فترات 
ممارسة التمرين بعد توقف النزيف والحقن بالفاكتور . ويجب العمل على تحقيق الثني 
الظهري الكامل لمفصل الكاحل””)مزوز عكلمة عط غ2 ممتعرء1 00:51 1011 بعد 
حدوث أي نزف في عضلة بطن الساق . وقد يحتاج ذلك إلى استخدام جبيرة بزاوية 
اكبر من 90 درجة » خاصة إذا كان المريض ملازم للفراش لسبب آخر . 


وبعد الإصابة بنزيف حاد في عضلة الفخذ الرباعية 010120110605 قد تصاب 
عضلة الفخذ بالشلل » بسبب ضغط الورم على العصب الفخذي 16170121 


”* يقصد بذلك ثني مفصل الكاحل نحو قصبة الساق 5510 . وعكس هذه الحركة هو ثني أخمص الكاحل 301/16 
»ا 3036ام » ويعني ثني المفصل بحيث يتم توجيه أصابع القدمين إلى أسفل بعيدا عن الركبة . 


17 الواقع تحت الرباط الاربي للفخذ”” 12206هع11 10111221 » وقد يتطلب الأمر 
وضع المريض تحت الاشراف الطبي لفثرة طويلة . وغالبا ما يكون النزيف العميق 
داخل العضلة أصعب من ناحية علاجه من النزيف السطحي الذي يصيبها ولايجب 
البدء في ممارسة التمرينات الفعالة إلا بعد توقف النزيف والألم ويصبح المريض قادرا 
على مد فخده في منطقة مفصل الفحذ بدون الاحساس بألم . ويجب اجراء العلاج 
الطبيعي في وقت مبكر كلما أمكن مع الحقن بالعلاج الوقائي المناسب . وعند اصابة 
العصب يجب عمل حركات سلبية » وتنبيه كهربي ووضع جبيرة مرنة للطرف 
المصاب كما لو كانت الاصابة تبير_ناجمة عن الهيموفيليا . وعلى أية حال يجب أن 
يوضع في الإعتبار أن مريض الهيموفيليا » خاصة إذا كان يعاني من وجود اجسام 
مضادة » عرضة لمزيد من النزف كما تحتاج المفاصل المرتبطة بأعصاب مصابة 
جزئيا إلى تجبيرها إلى أن تستعيد درجة معقولة من توازنها وحركتها. 


* الرباط الأربي: عبارة عن مجموعة من شريطين من الاربطة تربط العضلات المائلة للبطن بالحوضء» في عمق 
الفخذ. وهي تدعم الانسجة الرخوة في منطقة الفخذ وتثبت البطن والحوض . 
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الفصل الثالث عشر 
التدخل الجراحي وعمليات الختان 


بعد ظهور العلاجات الحديثة المتعددة انتهي لحسن الحظ الرعب الدائم الذي كان 
داف أى تدخل كاحي ف بمرطس المسوكيليا . ويحدى ستو اخ فريجة لويكن أكثر 
الجواحيق جتبارة ليفكن فى إحواء آية عملية جراحية لمريض بالهبانوفيلها إلا إذا كاقت 
حياته مهددة بالفعل بدرجة تبرر المخاطرة الكبيرة التي ينطوي عليها التدخل الجراحي . 
فعندما تكون حياة المريض مهددة » كما هو الحال مثلا في حالة نزيف قرحة الجهاز 
الهضمي » تكون نسبة نجاح التدخل الجراحي منخفضة بدرجة كبيرة . ونادرا ما تجرى 
جراحات للعظام » وغالبا ما يواجه من تنجح جراحاتهم مشكلة قصور أداء الطرف 
لوظيفته وتقلص العضلة أو الوتر بصفة دائمة وتشوة المفصل . 


ونوك رتعزو في هذا الشدل الكذاهن العاف لتقل لمر الكى المردن 
الهيموفيليا بوجه عام . وقد اعتمدنا في ذلك على كتاب بيتر جونز "العلاج المنزلي 
للهيموفيليا" كمرجع أساسي » وخصصنا الفصل التالي لهذا الفصل (الفصل الرابع 
عشر) لواحدة من أشهر العمليات الجراحية في العالم وأكثرها إثارة للجدل (و أخطرها 
على الاطلاق بالنسبة لمريض الهيمموفيليا بشكل خاص) ألا وهي عملية ختان الذكور. 


يعتمد الجراح » بوصفه أحد أعضاء الفريق المشارك في الرعاية الكاملة 
لمريض الهيموفيليا » على زملائه المتخصصين في أمراض الدم لإيقاف النزنيف 
والتعامل معه قبل إجراء الجراحة مباشرة » وأثنائها » ولفترة لاحقة بعد إجرائها لتجنب 
المضاعفات التي تحدث بعد التخدير وبعد الجراحة والتي ترتبط كلها بالهيموفيليا. ومع 
ذلك وفي ظل مناخ الثقة المتزايدة حاليا في فاعلية العلاجات الحديثة » فان هناك خطر 
حقيقي بالغ ينطوي عليه الافراط في الثقة والتفاؤل . وينبغي ألا يجعلنا توافر العلاج 


السليم والفعال للهيموفيليا نتغاضى عن التفكير الدائم في المخاطر الكامنة التي ينطوي 
عليها تعرض مريض الهيموفيليا للنزيف الخارجي » وينبغي ألا يكون هناك أي تراخ 
على الاطلاق فيما يتعلق بالحذر في متابعة أية مرحلة من مراحل العلاج . ويجب أن 
تراعى دائما الدقة المتناهية فيما يتعلق بالوسائل الفنية الجراحية في جميع المراحل 
والأوقات وتوافر جميع أنواع العلاج المطلوبة بكميات وفيرة إلى ان يكتمل الشفاء 
وإلتئام الجرح . 


دواعي التدخل الجراحي 


من الناحية النظرية ليس ثمة موقف لا يجوز فيه التفكير في التدخل الجراحي 
عند علاج مرضى الهيموفيليا. ومع توقع تزايد أمد الحياة فلابد وان يصاب مرضى 
الهيموفيليا بالأمراض العديدة المرتبطة بالتقدم في العمر مثل الزائدة الدودية وتضخم 
البروستاتا والقصور الخارجي في الأوعية الدموية والأمراض الخبيثة . ودواعي 
التدخل الجراحي في مثل هذه الأمراض لا تختلف بالنسبة لمرضى الهيموفيليا عن 
غيرهم من المرضى العاديين . فكما أن مرض السكري يمثل خطرا بالغا يجب 
ملاحظته وعلاجه فيما يتعلق بالتخدير والتدخل الجراحي ؛ كذلك الحال بالنسبة 
للهيموفيليا التي تنطوي على مخاطر إضافية ولا تعتبر عائقا يحول دون تقديم الرعاية 
الأولية. 


فحوصات ما قبل العملية 


يوضح جدول 13 -1 قائمة فحوصات ما قبل العملية اللازمة لأي مريض 
بالهيموفيليا مهما كانت درجة خطورة مرضه . فبالاضافة إلى الإجراءات المعتادة التي 
تتم قبل إجراء أية عملية في أية مستشفى » يجب أن يجرى للمريض تحليل لاكتشلف 
تكون أجسام مضادة لعنصر التجلط » ويتعين على الجراح قبل ان يبدأ عمله ان يتأكد 
من توفر القدر الكافي من عنصر التجلط اللازم ليغطي العلاج أثناء العملية وبعدها وأية 
مضاعفات أخرى محتملة . ويفضل تقديم شرح واف للمريض وأسرته عن طبيعة 
العملية والحصول على موافقة مكتوبة بإجرائها . 


التخدير : ينصح العاملون بمركز نيوكاسل بانجلترا للهيموفيليا دائما بعدم اعطاء 
حقن في العضل على الاطلاق » حتى بعد العلاج الوقائي بالعنصر. وذلك لسببين: الأول 
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انه من المحتمل ان يقوم صغار الاطباء وهيئة التمريض بدون قصد بإعطاء أي حقنة 
عضلية حتى لوكان هناك حظر لذلك » والسبب الثاني انه حتى مع العلاج الوقائي 
بالعنصر فهناك خطر كامن في تعريض الأنسجة للنزف الداخلي . ومن قم فان التخدير 
قبل العملية يجب أن يكون عن طريق الفم أو الوريد. ويمكن استخدام الوريد المخصص 
لنقل العنصر والدم ومشتقاته في حقن كل العلاجات اللازمة بعد العملية . والحالات التي 
تحتاج إلى تخدير موضعي ؛ كاستئصال اللوزتين» تعالج بالطريقة العادية مع اعطاء 
العلاج الوقائي بالعنصر اللازم . بالاضافة بالطبع إلى تحليل وجود الاجسام المضادة 
أولا » مع اتخاذ جميع الاحيتطات المعروفة لتجنب تمزيق الاوعية الدموية » ويكون من 
المفيد أحيانا إضافة مادة الادرينالين (وهو عقار منبه للقلب) إلى المادة المخدرة لتحفيز 
تنشيط الشرايين الصغيرة » ومن ثم تقليل احتمالات النزف . 


وبرغم الاحساس التام بالأمان المرتبط بالعلاج بعنصر التجلط » إلا انه يفضل 
(طبقا لنصيحة العاملين بمركز نيو كاسل للهيموفيليا) عدم تخدير الحبل الشوكي 
لمرضى الهيموفيليا 222665016513 1011181م6. وباس تثناء احتمال الهذيان 
©1030 لا توجد آثار جانبية للتخدير عن طريق الاستنشاق العادي واسترخاء 
العضلات في مرضى الهيموفيليا . ويجب أن تتم عملية ادخال انبوب في القصبة 
الهوائية بحذز وبرفق » وأن تستخدم فقط الانواع الحديثة المصنوعة من مادة خاملة 
كيماويا لتقليل تهيج القصبة الهوائية والحنجرة إلى أقصى حد » ومن ثم تقليل مخاطر 
الإصابة بإلتهاب أو نزيف . 


الاعتبارات الفنية الخاصة بإجراء العملية 


يجب ان نضع دائما في الاعتبار ان أكثر أسباب استنزاف الدماء شيوعا أثناء 
إجراء أية عملية جراحية هو الإهمال في الوسائل الفنية والفشل في التحكم في جميع 
أشكال النزف بطريقة مناسبة . وتوجد اختلافات محدودة بين مريض الهيموفيليا وأي 
مريض آخر أثناء إجراء العمليات الجراحية » وأي أوجه اختلاف بينهما تظهر بوضوح 
في الفترة التي تعقب إجراء الجراحة مباشرة عندما يسبب رشح الدم من الأوعية 
الدموية بمنطقة القطع تلوث الجرح وعدم شفائه . ففي الشخص العادي يكون الرشح 
الدموي من الشرايين الدقيقة المتهتكة والشعيرات الدموية الدقيقة محدودا ذاتيا » حيث 


تتم عملية التجلط العادية بنجاح ويتوقف النزف بعد فترة وجيزة دون فقد الكثير من 
الدماء. أما بالنسبة لمرضى الهيموفيليا » فحتى مع العلاج بقدر كاف من عنصر التجلط 
المناسب ؛ يجب ان يبذل الجراح قدرا أكبر من الجهد لخفض كم الدم المفقود وان يضع 
في الحسبان احتمال ظهور أجسام مضادة بعد الجراحة وقبل اكتمال شفاء الجرح . 
والرعاية الجراحية الدقيقة وتوجيه الاهتمام الكافي إلى الوسائل الفنية من شانه أن يقلل 
احتمالات تلوث الجرح وحدوث نزيف ثانوي . كما ينصح بربط جميع نقاط النزف 
بأسرع ما يمكن ٠‏ ليس لتقليل الدم المستنزف فقط ء وإنما لتجنب تمزيق الأوعية الدموية 
الصغيرة عرضا من جراء الأدوات المعدنية الثقيلة المستخدمة. وباستثناء الأوردة 
الأصغر والأوعية المعروفة ؛ يجب أن تتم عملية ربط الشرايين والأوردة بخيوط 
جراحية من مادة قابلة للامتصاص وان يتم وقف نزف الشعيرات والأوعية الدموية 
الأصغر بالانفاذ الحراري”” (إتتوعط)012 1156 12000ناع00» . ويجب تعويض 
جميع الدماء التي نزفت على الفور . وحقن المريض بمزيد من العنصر إذا لزم الأمر 
خاصة أثناء جراحة تستغرق وقتا طويلا » أو مباشرة بعد إجراء جراحة في أحد 
الأطراف عند استخدام أداة ضاغطة لوقف النزف . 


كما يجب ان تتم عملية قطع الانسجة برفق بقدر الإمكان » فكلما صغر حجم 
الجرح أو طوله » كان ذلك مفيدا في شفاء المريض بسرعة . وليس ثمة حاجة لعلاج 
وقائي لنزيف الجرح في حالة اجراء العملية بنجاح . وإذا كان هناك أية شكوك فمن 
الأسلم اللجوء للعلاج الوقائي بدلا من المجازفة . 


ويلخص جدول 13 -- 1 وسائل معالجة مريض الهيموفيليا بعد إجراء الجراحة . 
فبالاضافة إلى العلاج بمشتقات الدم والفحص المخبري لمستوى العنصر داخل الجسم 
يجب اتباع إجراءات الرعاية التي تُتَخذ بعد إجراء أية عملية جراحية . وعادة ما يستمر 
العلاج التعويضي بالعنصر في الجراحات العامة مدة تتراوح بين سبعة إلى عشرة أيام؛ 
ولكن في حالات عدم الحركة تماما بعد عمليات العظام االبسيطة فإن أربعة أيام أو 
خمسة أيام من العلاج المكثف بالعنصر تكون كافية . 


7 الانفاذ الحراري هو استخدام تيار كهربائي لموجات الراديو ذات قطبية بديلة عالية التردد لقطع الانسجة أو تخثرها 
أثناء الجراحة. ويسمح بإجراء شقوق دقيقة مع فقدان كمية محدودة من الدم ويستخدم الان في جميع التخصصات 
الجراحية تقرييًا. 


133 


جدول 13- 1 قائمة الفحوصات السابقة لإجراء العملية 


بيانات عامة 

بيانات خاصة تشمل حالة الأوردة . 

بيانات إجتماعية تشمل معلومات عن التدخين وتعاطي الكحول وتناول 
الأدوية المسسكنة . ١‏ 

فحص عام 

فحص خاص يشمل تقييم لحالة الجهاز العضلي والعظمي . 

صور للصدر. ‏ , 

صور أشعة خاصه . 

يشمل اكتشاف الدم والبروتين والسكر في البول . 

وتشمل تحليل نسبة الهيموجلوبين ٠‏ عد الكريات البيضاء والصفائح . 
تحديد مستوى العنصر ء اكتشاف الأجسام المضادة للعنصر ء. تقدير 
نسبة اليوريا في الدم » اختبارات وظائف الكبد. اختبار 48/41 11135 
٠‏ واختبار تحديد فصيلة الدم . 

حظر الحقن في العضل وإعطاء الأدوية عن طريق الفم والوريد فقط 
وعدم تغيير العلاج إلا بعد اسستشارة فريق الهيموفيليا . 


الحفاظ على مدى حركة المفاصل ووظيفة العضلات . وعدم ممارسة 
تمارين العلاج الطبيعي للجزء الذي أجريت فيه العملية إلا بعد الحقن 
بالعنصر واستشارة فريق الهيموفيليا . 

عدم الحقن بأدوية تخدير ما قبل العملية في العضل . 

ملاحظة عمليات التخدير السابقة والقدرة على احتمال أدوية معينة . 
ملاحظة الحالة المرضية السابقة لأمراض الكبد . 

لا يجب ان يبدأ في إجراء الجراحة إلا بعد التأكد من أن فحوصات 
وجود الأجسام المضادة سلبية » وأن التحليل الذي يتم بعد الحقن 
بالفاكتور الناقص قد أثبت أن مستواه أصبح مناسبا . ونظرا لأن هذا 
المستوى يرتفع غالباعلى الفور ويعقب هذا الارتفاع انخفاض سريع 
في مستوى العنصر داخل الجسم فإنه ينصح بإجراء تحليلين على 
الأقل أحدهما بعد عشر دقائق والثاني بعد 30 دقيقة . 


شكل 1-13 
استمارة موافقة مريض على إجراء عملية تعقيم أساسية 
1- اقرار موافقة الزوج 
إلى : (اسم الجراح) 
أقر انا / من : (العنوان) 


البالغ من العمر أكثر من 21 سنة بموافقتي على إجراء عملية قطع القناة الدافقة 
60015 ؛ والتي قام الدكتور ........ بشرح آثارها وطبيعتها لي . وقد علمت أن الغرض من 
العملية هو أن اصبح عقيما وغير قادر على الانجاب مرة أخرى . وتناهي إلى علمي ان تأثير العملية 
لا يمكن الرجوع عنه ولايمكن تغييره. كما انني أدرك انه لابد من الحصول على عدين متتابعين 
للحيوانات المنوية قبل ان أتخلى عن أساليب أخرى لمنع الحمل . 


وأقر أيضا بموافقتي على إجراء تخدير موضعي أو شكل آخر من أشكال التخدير. وانني لم 
أتلق أية تأكيدات بأن جراح معين هو الذي سيقوم بإجراء العملية . 


التاريخ التوقيع 

2-اقرار موافقة الزوجة على إجراء العملية 

انا (اسم الزوجة) من: (لعنوان) زوجة: (اسمالزوج) 
والتي أبلغ من العمر أكثر من 21 سنة بموافقتي على إجراء عملية قطع للقناة الدافقة لزوجي ٠‏ التي قام 
الدكتور7 (اسم الطبيب) بشرح تأثيرها وطبيعتها . 

وقد اطلعت وفهمت كل ما ورد بهده الاسنمارة التي وقعها زوجي في حضوري 

التاريخ التوقيع 


3-أقر بانني قد شرحت للمريض طبيعة وتأثير هذه العملية . وأقر أيضا بانني قد شرحت 
لزوجة المريض طبيعة وتأثير هذه العملية 


التاريخ توقيع الطبيب 
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وفي مركز نيوكاسل للهيموفيليا ببريطانيا » يتم حقن المريض بمادة مضادة 
لتحلل الفيبرين”” ع1(ق111201)مح » مثل حمض الترانكسيميك 210 عندتةعصة 
بجرعة قدرها 1.5 جم للكبار » وقت إعطاء أدوية ما قبل التخدير وبعد إجراء العملية . 
بشرط ألا تكون هناك أعراض جانبية . 


ياكمة جاع أيه عملرة جواحينة لبويسن ليوفلا عتى :كسان تكلظ الجرح 
وإلتئامه » ويتم حقن المريض بالأدوية المضادة لتحلل الليفين ع321115112013/]1 لمنع 
تحلل الجلطة وانهيارها . وبصفة عامة لا يوصى بالعلاج بالمضادات الحيوية لأسباب 
وقائية » وأن يقتصر استخدامها على الظروف والدواعي الضرورية التي تتطلب ذلك . 
ومرة أخرى يحظر اللجوء إلى الحقن العضلي » ويتم اعظاء المضادات الحيوية إما غن 
طريق آلفم او الحقن الوريدي. ويوصى بالعلاج الطبيغي المنتظم في كل الحالات 
المصابة بدرجة حادة من نقص العنصر بعد إجراء أية عملية جراحية حيث لوحظ 
حدوث نزيف في أماكن بعيدة عن مكان العملية في حالة المرضى الذين يمكثون في 
القرائن لبر طوينة دون مقاريبة نار يكب ولكق هذا الكل من الكل الترك راي 
النزف الناجم عن عدم الحركة والنشاط) لا يحدث مع تطبيق أسلوب العلاج الطبيعي 
المنتظم وممارسة التمرينات الفعالة . 


التهاب الكبد 


يحتاج الأمر من وقت لآخر إلى إجراء عملية جراحية لمريض لديه استعداد 
ايجابي لالتهاب الكبد (ع.. 8185]) . وبالاضافة إلى التدابير التي سبق الاشارة إليها إلا 
أن هذه «اتجالة تناج إلى احتياطنات خاضمة . يحب (زكداء العياذءات:والكمانات التي 
يمكن التخلص منها » ويتم تحذير جميع العاملين من أخطار التلوث ويتم توفير عقار 
جاما جلوبولين 10611[110ع8 772تتتجع لأي شخص يتعرض للتلوث عرضا بدماء 
المريطو ضع عقن آبة أذوات لايمكرن التخاص هقينا تعتوما كابزلة + ركسع الفا ميا 
الخاطدة كال يلت جددد ا تخا ها فته اتمر ا مكر ابض امير يمن يشو مره على 
اخطار بيولوجية يجب أن يعيها جيدا كل من يتعاملون معه في أية مستشفى . 


* دواء يساعد على تجلط الدم . 


العلاج الطبيعي 


برغم ضرورة إبعاد المصابين بالهيموفيليا عن المستشفى بقدر الإمكان » إلا أن 
هناك أسباب تستلزم إجراء علاج طبيعي داخل المستشفى . ومن بين هذه الأسباب 
ضرورة اجراء جلسات للعلاج الطبيعي بعد العمليات الجراحية أو الاصابة في حادث . 
أو معالجة بعض حالات المرض المفصلي المزمن المرتبط بالهيموفيليا » أو المرضى 
الذين يعانون من ضمور متقدم في العضلات بدرجة لا تسمح لهم بممارسة نشاط يومي 
. وتتطلب حالة مثل هؤلاء المرضى وغيرهم ممن لا يخضعون للعلاج المنزلي أحيانا 
إلى إحتجازهم بالمستشفى لتلقي العلاج الطبيعي والحقن بالعنصر . وفي معظم 
المرضى تستمر فاعلية عنصر التجلط مدة بيولوجية محددة تبلغ عادة 12 ساعة » ومن 
ثم فان حقن المريض بالعنصر في التاسعة صباحا سيعمل على وقف النزف وممارسة 
العلاج اللطبيعي طوال نهار ذلك اليوم . 


وعندما يكون المريض ملازما للفراش » بسبب اصابته بنزيف حادء فان 
ممارسته للتمارين المعتادة تمنع حدوث نزيف في المفاصل الأخرى . وقبل بدء جلسات 
العلاج الطبيعي للمرضى الملازمين للفراش » لاحظ العاملون بمركز نيوكاسل 
للهيموفيليا ان اصابة هؤلاء المرضى بنزيف ثانوي يحدث دائما في مفاصل الكوع 
والركبة والكتف » وفسروا ذلك بأنه يرجع إلى حالة الضعف التي تصيب العضلات 
وعدم الحركة أثناء ملازمة الفراش . ويمكن منع حدوث هذا النزيف الثانوي عن طريق 
ممارسة التمارين باستمرار » وقد يستلزم الأمر وضع جبيرة ليلا للطرف المصاب . 
وبوجه عام فان تمرينات العلاج الطبيعي التي تعقب أية عملية جراحية لا تختلف عن 
التمرينات التي يمارسها غير المرضى بالهيموفيليا » ولكن يجب ان يسبقها مباشرة حقن 
المريض بالعنصر اللازم . ولكن لابد من تحذير العاملين الطبيين وأخصائي العلاج 
الطبيعي من أن قلقلة الجرح أثناء التمارين قبل اكتمال التئامه قد يسفر عن حدوث نزيف 
. وينبغي أن يقوم أخصائي العلاج الطبيعي بفحص المريض قبل إجراء أي عملية له . 
فكلما كان المريض قوي البنية قبل اجراء العملية » خاصة إذا كانت عملية بالعظام » 
كانت النتائج أفضل وشفاؤه أسرع . 


لأمراض العظام التي يعاني منها المرضى . ومن أشهر هذه العمليات عمليات استئصال 
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الغشاء المفصلي 531201760]01737 وإلتهاب المفصل 31111006515 والجراحات 
التعويضية بالمفصل ., وتقويم الانسجة الرقيقة دائمة التقلص . 


وبرغم احتمال اصابة الغضروف والعظام بإصابة دائمة » إلا أن استئصال 
السائل المفصلي سيؤدي إلى سكون المفصل ويهيئ الوقت اللازم لعودة الانسجة 
والعضلات إلى حالتها الطبيعية . وبعد إجراء العملية يتم سند المفصل في جبيرة خلفية 
مع لفه برباط ضاغط . مع وضع مفرغ 01312 7730111111 لمدة 48 ساعة. وخلال 
الايام الخمسة الأولى يتم عمل علاج طبيعي للصدر وتمرينات عامة للأطراف الأخرى 
وفي يكالة امتتتضال السبائل التتصلي في الركية يك تحر يك قصيلة الورك الراناعية 
095 . وفي الفترة من اليوم الخامس إلى العاشر يبدأ تحريك الركبة برفق 
حركات انقباضية في جبيرة توماس 1126م5 11201735 (وهي جهاز يستخدم في التعليق 
المتوازن للحصؤل على .اعم إضافي لعظم الفحذ):. ولأيتم هذا الإخراع إلا إذا بين تقدم 
الجورح فى الشفاء .ومن خلال هذه الدركات العلاحية وما يتبعها من تمريقات يجب 
ملاحظة غرز وخط خياطة الجرح بانتظام . وإذا تبين ان كل الأمور على ما يرام » تبدأ 
تمرينات عضلة الورك بعد الحقن بالعنصر المناسب . ويتم ابقاء الجبيرة في وضعية 
الانقباض حتى 60 درجة » وتتم حركة الانبساط من الوضع الأخير لحركة الانقباض . 
ثم تبدأ تمرينات الحركة عن طريق رفع الطرف المصاب برفق وعمل حركات 
الانبساط والانقباض مع مقاومتها يدويا » واستخدام البكرات التبادلية في المرحلة التالية 
فق فواخل العلاج .و الحلاع الحاتي يكوة :د انقاندة تعكلهنة ومسو ع بالدوةة إن اليُحميل 
الجزكى للح بامتخداء العكازات :و يمحر أن يضيم المترريص فاذر على اسستفداء 
العكازات يمكنه العودة للمنزل على أن يستخدم جبيرة ليلا . لابد من تردد المريض على 
العيادة الخارجية بانتظام إلى أن يستعيد قدرته على أداء حركات الانبساط والانقباض 
للمفصل المصاب ويستطيع السير دون مساعدة. 


قوق عملية الشحرتيك يعو استتصيال القشاء الصيطن الكويع اكز اسهرلة #:رفيذا 
بالتحريك برفق في اليوم التالي لإجراء العملية بعد الحقن بالعلاج التعويضي . وفي هذه 
الفترة يكون المريض قد غادر الفراش ولاتكون ثمة مشكلات بالمفاصل الأخرى . وبعد 
ازالة الغرز في اليوم العاشر للعملية يستطيع المريض العودة للمنزل لمواصلة تمريناته 


العلاجية. ويعد الاحساس بالألم وتشوه المفصل وتلفه تلفا تاما بمثابة مؤشر يستدعي 
اجراء عملية وزو1006طة” ؛ ومفاصل الركبة والكاحل هي أكثر المفاصل تعرضا 
لإجز اجدهة الجراحة ويهد شرا" المقية ومعادرة الفرراض يدا المريطن في متابعية 


فحوصات ما بعد العملية40 


يتم الإتصال بزوجة المريض أو والدية لاخبارهم بنجاح العملية وسلامة 
المريض في حالة عدم تواجدهم بجواره . يعاد تحليل مستوى عنصر التجلط بعد العملية 
. والعمل على الحفاظ على مستوى العنصر وفاعليته عن طريق الحقن بمشتقات الدم 
المناسبة على فترات منتظمة إلى أن يكتمل التئام الجرح . مواصلة العلاج بالمواد 
المضادة لتحلل الليفين 3001411011510 . مراقبة نزف الجرح . مراقبة افراز البول » 
وضغط الدم والنبض ودرجة الحرارة كالمعتاد والتحقق من فاعلية الأدوية المسكنة . 


5* عملية جراحية في العظام يتم فيها دمج عظمتين أو أكثر في المفصل لتصبح عظمة واحدة أكبر. 
* المصدر : .154 م (1980) .0أطا ,.8 وعصول 
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الفصل الرابع عشر 
الهيموفيليا وختان الذكور 


بينما كان هذا الكتاب في طريقه للمطبعة » جاءني في مكتبي احد العملاء هو 
وإبنته المكللة بالسواد والحزن لأجل استشارة قانونية . بدا الأب منكسرا وقلقا للغاية . 
قال أن ابنته الوحيدة تزوجت منذ عام ووضعت منذ أسبوعين توأمين ذكرين » وأن 
زوج ابنته وأمه أصرا على اجراء عملية ختان للتوأمين يوم السبوع . وإنهما أصيبا 
بنزيف شديد بعد العملية مما أدى إلى موتهما. وإنه تبين بعد ذلك أن الطفلين ولدا 
مصابين بالهيموفيليا وأن الطبيب لم يجري اختبارات الدم اللازمة قبل الجراحة . 
وسألني عن الوضع القانوني ومستولية الطبيب عما حدث وهل والد الطفلين مسئول 
أيضا قانونا عن موت طفليه بسبب إصراره على ختانهما . فتذكرت على الفور كتاب 
الهيموفيليا الذي في المطبعة وكيف إنني أغفلت التطرق بالتفصيل إلى هذا الموضوع 
بالغ الاهمية والخطورة بالنسبة لمرضى الهيموفيليا . وقمت من فورى بعد انصرافه 
وتهدئة خاطرة بالاتصال بالناشر وطلبت منه سحب الكتاب من المطبعة كي أخمصص 
فصلا كاملا لهذا الموضوع والاسهاب في عرض جوانبه الطبية والاجتماعية والدينية 
والقاتوقية »وهم الاكفاءوالاغار »الئل إخار: ه عازن في الفصبل امن بالاحتياطاك 
الجراحية لمرضى الهيموفيليا . 


أثارت قضية التوأمين المذبوحين على طاولة الختان في نفسي العديد من 
التساؤلات وجال بخاطري في البداية قوله تعالى في القرآن الكريم "'وَلَقَدْ خَلَفْنَا الإنِسَانَ 
من سُلالَةٍ مّن طِينٍ ..... فَكَسَوْنَا الْعظام لَحْمًا كُمّ أنشأنَاهُ خَلْقَا آخَرَ فَتَبَارَكَ اللَهُ أَحْسَنُ 
الخالقين!*" » وقوله تعالى "الذي أحسن كل شيء خلقه”". وأخذت أطرح على نفسي 
التساؤلات الآتية : هل يجوز لأي انسان ان يعدل أو يغير في خلقة الله (وهي هنا جسد 
الانسان) التي خلقها على أكمل وجه؟ هل يجوز لأي من الوالدين انتهاك جسد طفلته أو 


“* سورة المؤمنون (الآية 14-11) 
2 سورة السجدة (الآية7). 


طفله الوليد الذي لا حول له ولا قوة وبتر أو قطع جزء من جسده؟ ماهو موقف القانون 
والمجتمع والدين والأطباء والقانون الدولي وحقوق الانسان من هذه الممارسات ؟ 
سوف نحاول في هذا الفصل الاجابة بشكل مباشر أو غير مباشر على هذه التساؤلات 
التي ترتبط بدرجة كبيرة بشكل خاص بمرضى الهيموفيليا . 


طبقا لتعريف منظمة الصحة العالمية :"الصحة تعني تمتع المرء بسلامة صحته 
الجسدية والنفسية والاجتماعية". ولذلك يجب أن يهتم مقدمو الرعاية الشاملة لمرضى 
الهيموفيليا بالنواحي النفسية والاجتماعية لهؤلاء لمرضى بالاضافة إلى رعايتهم 
الجسدية . فالهدف النهائي لرعاية هؤلاء المرضى هو العمل على اندماجهم اجتماعيا 
ونفسيا وثقافيا في المجتمع . وهذا النهج يكون مهما للغاية عند مناقشة المشكلات 
المرتبطة بعملية ختان هؤلاء المرضى . وسوف نستعرض في هذا الفصل المشكلات 
الخاصة بهذه العملية من النواحي الثقافية والدينية والطبية والقانونية. 


تاريخ الختان ومدى انتشاره في العالم 


ختان الذكور من أقدم العمليات الجراحية» وربما سبقه تشويه الأعضاء التناسلية 
للإناث » وكلتا العمليتان موجودتان قبل ظهور اليهودية والإسلام. ونظرا لعدم وجود أي 
توثيق تاريخي مؤكد طبيّاء فإن أصول هذه الممارسات اسفرت عن الكثير من التكهنات 
والقليل جدًا من الحقائق. وفي جميع المجتمعات التي تمارس فيها عملية تشويه الأعضاء 
التناسلية للإناث» يتم إجراء ختان الذكور أيضًا. ولكن على مر التاريخ كان ختان 
الذكور موجودا في العديد من المجتمعات الأخرى بنسبة أكبر من ختان الإناث. في 
الوقت الحالي» يتم ختان ما يقرب من خمس سكن العالم الذكورلأسباب دينية. وفي 
المجتمع الغربي» خاصة في الدول الأنجلوسكسونية مثل أستراليا وكندا والمملكة 
المتحدة والولايات المتحدة الأمريكية» يتم إجراء الختان عادة لأسباب طبية غير دينية. 
ومع ذلكء هناك تباين هائل بين معدل الختان في المملكة المتحدة (6-5 بالمائة) ومعدل 
الختان في الولايات المتحدة الأمريكية (60 بالمائة). وفي بريطانياء انخفض معدل ختان 
الأطفال حديثي الولادة من حوالي 30 بالمائة في الأربعينيات إلى مستوى منخفض 
للغاية في الوقت الحاضر. وفي اليابان لم يتم مطلقًا ختان الذكور حديثي الولادة 
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والأطفال؛ وإنما يتم ختان الذكور البالغين في الغالب في عيادات التجميل. ومع ذلك» 
تشير التقارير الإعلامية إلى وجود اتجاه لدى الأمهات اليابانيات لختان أبنائهن. 


الجوانب الدينية والثقافية المرتبطة بالختان 


على الرغم من أنه ليس من المعروف على وجه اليقين متى وأين تم إجراء 
عملية الختان لأول مرة: إلا أنه توجد بعض الأدلة والآثار على أن المصريين كانوا 
يقومون بختان الذكور في القرن الثالث والعشرين قبل الميلاد* . وفي بعض 
المجتمعات يتم الختان باعتباره من الطقوس الدينية الالزامية كما هو الحال في الديانة 
اليهودية . وجدير بالذكر في هذا السياق أن الأحكام واللوائح القانونية اليهودية 
الحاخامية والدينية في القرن الثاني الميلادي أفتت وسمحت بإعفاء الأولاد من الالتزام 
بهذا الطقس الديني الالزامي إذا مات شقيقان لهما بسبب النزيف عقب العملية. وفي 
المجتمعات الاسلامية يمارس الختان باعتباره سنة » وأصبح بمرور الوقت من التقاليد 
الاجتماعية والثقافية للمسلمين . وكذلك في بعض المجتمعات الأفريقية» مثل نيجيريا 
والسنغال» حيث يعد من التقاليد المحلية أو الممارسات الثقافية . 


نظرة مريض الهيموفيليا وأسرته للختان 
في المجتمعات التي يكون فيها الختان طقسا دينيا أو اجتماعيا أو من الممارسات 
الثقافية» يرى الأشخاص المصابون بالهيموفيليا وعائلاتهم أن عدم ختانهم أمر غير 


مقبول. ففي تركيا على سبيل المثال» يعتبر الختان هو أول خطوة نحو الرجولة والقبول 
في المجتمع التركي » وكذلك الحال في معظم المجتمعات الاسلامية » حيث لا يستطيع 
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الصبي غير المختون أن يرى نفسه كرجل كامل الرجولة وقد يعاني من مشاكل نفسية 
واجتماعية حادة. كما تشعر عائلته أيضًا بهذا الضغط الاجتماعي. 


الأسباب الطبية للختان 


في البلدان التي لا يعتبر الختان من الطقوس الدينية أو الاجتماعية» تكون 
الأسباب الرئيسية لهذا الإجراء أسباب طبية. وعلى الرغم من وجود جدل كبير حول 
الفوائد الطبية للختان» يرى البعض إن له العديد من المزايا. حيث أشارت بعض 
الدراسات إلى أن معدل الإصابة بالأمراض المنقولة جنسيا في الذكور المختونين أقل 
بكثير. كما أنه يقلل أو يمنع المشاكل المتعلقة بالتهاب القلفة أو الحشفة .وفي الوقت نفسه 
تشير الدراسات العلمية أيضا إلى أن عمليات الختان يكون لها مضاعفات خطيرة إذا تم 
إجراؤها بواسطة أطباء غير مؤهلين . وعلى الرغم من أدلة الفوائد المشار إليها آنفاء 
والتي لاقت قبولا من منظمة الصحة العالمية » فإن الهيئات الصحية في العديد من 
البلدان ترى أن أدلة هذه الفوائد غامضة للغاية وتشير إلى خطر حدوث مضاعفات . 


الموازنة بين التقاليد الاجتماعية والمخاطر والتكلفة 


في البلدان النامية» يواجه الأشخاص المصابون بالهيموفيليا الكثير من 
المشكلات» مثل عدم وجود إمدادات كافية من علاجات وأدوية وقف النزف والقيام 
بإجراءات جراحية دون احتياطات مسبقة مناسبة مما يهدد حياتهم بخطر الموت . 
وأشارت دراسة استقصائية أجريت في تركيا أن واحدة من كل ثلاث أسر مصابة 
بالهيموفيليا عانت من وفاة أحد أفرادها بسبب عملية الختان. ويتكرر ذلك على وجه 
الخصتوص في التلدان النامية مسدب دريف التنطقة الديظ: «الجراحة . كنا عد التكلفة 
الذالفظه للعما تحن الخوادى الركيدرة الأخرق لكتان مزهي الوبمرش اناه والقي 3 
تصل إلى 10000 دولار أمريكيء. بسبب ارتفاع سعر عوامل التخثر التي لا تتوفر 
ببدهولة في الدول الخامية ذات النوازد المصدود» وتطر | الاريست المعتفدات الينية 
والعاداكهو التقاليدالاجضباعية الترقبطة بالختان فى هذه الذوق تخناطز.معظم العنائلاتة 
بحياة أطفالها وختانهم على يد أشخاص غير مرخصين. دون اتخاذ الاحتياطات 


7* المصدر : 10 1010151017 1822© ,14أ0م. 014-2435 مدع | أ /ردصه 3ع اطنام /عنه. طأننا. 1لا نلاللا//:دمخخط 
01781171877 الخ 1181102111114 


143 


اللازمة» أو عدم الكشف عن اصابتهم بالهيموفيليا . والحل الأمثل لمعالجة هذه المشكلة 
هو اتباع نهج متكامل لتوعية أسر المرضى (من خلال جمعيات الهيموفيليا المحلية ومن 
خلال المتخصصين في الرعاية الصحية) ثقافيا وطبيا ودينيا وتعريفهم بالمخاطر 
والمضاعفات المرتبطة بهذه العملية. 


مدى انتشار الختان جعرافيا على مستوى العالم 


يمثل الاستمرار في ممارسة ختان الاطفال حديثي الولادة لاسباب غير دينية 
لغزا كبيرا على مستوى العالم » وبخاصة في الولايات المتحدة . حوالي 80 بالمائة من 
سكان العالم لا يمارسون الختان . ومن بين الدول التي لا تمارس الختان هولندا وبلجيكا 
وفرنسا وألمانيا وسويسرا والنمسا والدول الاسكندنافية والاتحاد السوفييتي والصين 
واليابان. والمجتمعات التي تمارسه تفعل ذلك إما لأسباب صحية أو كطقوس دينية 
كالمسلمون واليهود ومعظم الأفارقة السود والأستراليين غير البيض . 


نشأما يسمى بالختان الصحي في القرن التاسع عشرء عندما كانت معظم 
الأمراض مجهولة السبب. ووسط مستنقع الاساطير والجهل الذي كان سائدا في هذه 
االفترة » ظهرت نظرية مفادها أن العادة السرية تسبب أمراضًا كثيرة ومتنوعة. وبدا 
منطقياً لبعض الأطباء أن إجراء عمليات جراحية على الأعضاء التناسلية لكلا الجنسين 
يؤدي إلى التوقف عن العادة السرية؛ وكان الأسلوب الرئيسي المطبق على الذكور هو 
الختان. وكان هذا الأمر متبعا بشكل خاص في البلدان الناطقة بالإنجليزية لأنه يتوافق 
مع الاتجاهات السائدة في منتصف العصر الفيكتوري تجاه الجنس باعتباره خطيئة 
ومنهك للصحة والجسد. 


كان الدكتور بي سي ريموندينو” من أكثر المروجين للفوائد الصحية للختان. 
وادعى في عام 1891» أن الجراحة منعت أو عالجت حوالي مائة مرضء بما في ذلك 
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إدمان الكحول» والصرعء والربو» وسلس البول» والفتق» والنقرس» وهبوط المستقيم» 
والروماتيزم. وأمراض الكلى 1 ولا تزال مثل هذه الادعاءات السخيفة منتشرة وربما يتم 
تصديقها. لم يكن ريموندينو هو الوحيد الذي روج لمثل هذه الآراء. ففي عام 211 
ادعى الدكتور جوزيف بريوسء في كتابه الضخم» الطب الكتابي التلمودي» أن طقوس 
الختان اليهودية لها فوائد صحية؛ وكان مصدره الوحيد هو ريموندينو*. واعتنق 
البعض وجهات نظر أكثر تطرقًا. ففي عام 1910 نشر مقال في مجلة 1.8..31. وصف 
فيه الكاتب اختراعه لمشبك الختان الجديد. وادعى المؤلف/المخترع أنه باستخدام هذا 
الجهازء تكون العملية بسيطة للغاية بحيث يصبح بإمكان الرجال والنساء ختان 
أنفسي 48. 

وطوال الفترة من 1875 إلى 1950 لم تكن هناك أي معارضة للختان في 
الولايات المتحدة. بل انتشرت العديد من المقاللات في المجلات الطبية والكتب المدرسية 
التي تمجد هذه الممارسة؛ وتم تجاهل القضية في الصحافة الشعبية. وأول دراسة جادة 
لهذه الممارسة لم تتم إلا في أواخر عام 1949 (في إنجلترا مع نشر كتاب جيردنر 
مصير القلفة”* )» والذي بدأ يؤثر على ممارسة الختان من قبل البريطانيين. في عام 
3 أشارت افتتاحية في مجلة الجمعية الطبية الأمريكية .1.8.31. إلى أن موقف 
وأعقب ذلك العديد من الانتقادات للختان مثل تلك التي قدمها مورغان (1965 
و7)1967” ومع ذلك استمر بعض الأطباء في دعم الختان لأسباب مثيرة للدهشة مثل 
الدكتور روبرت بي بولاند» الذي قارن الختان باستئصال اللوزتين» واصفقًا كلا 
الإجراءين بأنه عادات وتقاليد» ويتم إجراؤه على نطاق واسع على أساس غير علمي» 
وعار كن اسقتصال”اللوزكين الرروترني لكدسخلض: إلى أده قيما يتطق #بالهنان: "لا يمكن 
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في الواقع إشارزة سو القليبل من الاغتزاضنات الجنادة د الحتان نطيرًا لأن آشاره 
الضارة ديا ضثئبلة!” " 


وفي سبعينيات القرن العشرينء بدا التغيير الفعلي وشيكاً. ففي عامي 1971 
و1975» أعلنت مجموعة العمل المعنية بالختان التابعة للأكاديمية الأمريكية لطب 
الأطفال إنه لا توجد مؤشرات طبية لفوائد الختان في حديثي الولادة2”. ولمعرفة معدل 
الختان في الولايات المتحدة» من الضروري مقارنة التجربة الأمريكية مع البلدان 
الأخرى الناطقة بالإنجليزية. حيث ظهرت مقالات مناهضة للختان في الصحافة الطبية 
في جميع هذه البلدان. وعلى الرغم من عدم وجود بيانات دقيقة عن الختان في أي بلدء 
إلا أن المعدلات التقريبية في البلدان الناطقة بالإنجليزية تكشف أنه تم التخلي عن هذه 
الممارسة فعليًا في بريطانيا العظمى؛ وتليها نيوزيلندا. وذكر العديد من الأطباء بشكل 
قاطع أنهم يرفضون إجراء عمليات الختان الروتينية . ويبدو أن المعدلات في كندا 
وأستراليا تنخفض بنحو 10 نقاط مئوية في كل عام. وتقف الولايات المتحدة وحدها 
باعتبارها الدولة الوحيدة في العالم التي يتم فيها ختان غالبية الذكور حديثي الولادة 
لأسباب صحية مزعومة. 


وبرغم مزاعم الفوائد الصحية للختان الروتيني للذكور» تنطوي هذه العملية 
أيضا على مخاطر العدوى والنزيف وتلف حشفة القضيب. وقد قامت الجمعية الأمريكية 
لطب الأطفال بمراجعة الأدلة المتعلقة بالمخاطر والفوائد وخلصت إلى أنه لايمكن التأكد 
تماما من نسبة المخاطر/الفوائد. فهناك اقتراحات بانخفاض خطر الإصابة بالتهابات 
المسالك البولية؛ وحالات الالتهابات الموضعية للقضيبء» وسرطان القضيب لاحقًا., كما 
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زعم أن هناك انخفاضًا في خطر الإصابة بالأمراض المنقولة جنسيًا (إخاصة فيروس 
نقص المناعة البشرية) وسرطان عنق الرحم لدى شركاء الذكور المختونين. ومع ذلك» 
فإن الدراسات التي تدعي هذه الفوائد تنطوي على مشاكل منهجية يمكن أن تؤثر على 
النتائج وسيكون من الصعب التغلب عليها . لذلك» سيكون من الخطأ في الوقت الحاضر 
إما الادعاء بأن هناك فوائد صحية مؤكدة أو إنكار وجودها. 


كما أثيرت أيضا مسألة كون الختان الروتيني مخالفاً لحقوق الإنسان لأنه يتم 
إجراؤه على قاصر وليس له فائدة طبية مثبتة. وقد لا يتم معرفة مدى صحة هذا الجدل 
القانوني إلا إذا تم تحديد الأمر في محكمة قانونية. ولا تكشف بيانات الولايات المتحدة 
حول معدل الختان عن حدوث انخفاض كبير على المستوى الوطني » وهو ما يتناقض 
مع تصريحات الأكاديمية الأمريكية لطب الأطفال أو الكلية الأمريكية لأطباء النساء 
والتوليد. ومع ذلك؛ هناك حالات من الانخفاض الحاد في العديد من المستشفيات. حيث 
أشار الدكتور جوان هودجمان» مدير قسم الأطفال حديثي الولادة في المركز الطبي 
بجامعة لوس أنجلوس » في عام 1983 أن معدل الختان لديهم هو صفر. وبالمثل» ذكر 
ج.إتش.تي. تشانغ» جراح الأطفال في مستشفى باركلاند التذكاري في دالاس في عام 
3 أن الختان لا يتم إجراؤه حتى لو طلب الوالدان ذلك*”. ولكن لماذا يستمر معظم 
أطباء الولايات المتحدة في إجراء هذه العملية؟ أحد الأسباب هو أن الأدبيات الطبية 
والشعبية مليئة بالأخطاء الجسيمة في الحكم العلمي؛ والمراوغة:» والتعتيم. وسوف 
نستعرض فيما يلي بايجاز أربع قضايا مرتبطة بالختان وهي الألم؛ والأمراض 
التناسلية» والسرطانء والنظافة. 


آلام الختان : الآلام المصاحبة للختان حقيقة مؤكدة لا لبس فيها”” . إلا أن قراءة 
بعض الكتابات في الصحافة الشعبية تكشف عن وجود قدر كبير من الالتباس. ففي عام 
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كتيبات تعليمية للآباء والأمهات » وورد بأحد هذه الكتيبات البيان التالي : " قد تدهش 


عندما تعلم أن الختان لن يكون مؤلمًا لطفلك لأنه» في هذه المرحلة المبكرة من العمرء لا 
يكون للقضيب نهايات عصبية فعالة بعد". 


وعلى النقيض من ذلك ذُكرت وجهة نظر معاكسة في كتاب "الطفل الأمريكي" 
(مايو 1983)» حيث جاء فيه أن الأطفال حديثي الولادة الذين يخضعون للختان يعانون 
من قدر كبير من التوتر والألم » ونصح مؤلفه الآباء بأنه يمكن الآن استخدام التخدير 
الموضعي لتخفيف هذا الألم””. وبالطبع لا بد أن يشعر الآباء الذين يقرؤون مثل هذه 
المجموعة من الأدبيات بالحيرة. 


الأمراض التناسلية : قبل مطلع القرن العشرين؛ لم يكن يُعرف سوى القليل عن 
الأمراض التناسلية» سواء أسبابها أو علاجاتها. ولذلك انتشرت الكثير من الادعاءات 
الكاذبة بأن الختان يمنع الأمراض المنقولة جنسيا مع إفلات مروجيها من العقاب. 
واستمرت هذه الادعاءات إلى ما بعد منتصف القرن العشرين حيث أصدر طبيب 
المسالك البولية أ. رافيتش كتابا في عام 1973 بعنوان "منع الأمراض التناسلية 
والسرطان بالختان"””. 


وخلال عقد الثمانينات » لم يكن هناك أي تأكيد تقريبًا على أن الختان يقي من 
مرض الزهري أو السيلان. ولكن ظهرت بعض الادعاءات بارتفاع نسبة الاصابة 
بالهربس التناسلي بين غير المختونين . غير أن الابحاث المتعمقة لوجود علاقة بين 
الختان والهربس أثبتت أن هذه الادعاءات لا أساس لها من الصحة؛ وإن وجود أو عدم 
وجود القلفة لا يساعد ولا يمنع انتقال الهربس. وصدر بيان حاسم بخصوص هذه 
المسألة في عام 1979 من مدير مكتب مدينة نيويورك لمكافحة الأمراض التناسلية جاء 
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فيه: " لا أعتقد أن الختان له أي قيمة في الوقاية من الهربس التناسلي؛ حيث أن هذا 
المرض شائع جدا بين الذكور المختونين وشريكاتهم الجنسيات””". 


سرطان القضيب : هناك أمراض قليلة تثير خوقًا أكبر من السرطانء ولا يوجد 
عضو أكثر إثارة للقلق بالنسبة للذكور من القضيب. ليس من المستغرب إذن أنه عندما 
يتم الاعلان عن أن ختان الأطفال حديثي الولادة يعد وسيلة وقائية مطلقة ضد سرطان 
القضيب أن يمثل ذلك حجة قوية لصالح الختان. الواقع أن البيانات الدقيقة عن سرطان 
القضيب لا تتوافر إلا في البلدان التي يوجد بها سجل وطني للسرطان. ولا تحتفظ 
الولايات المتحدة بمثل هذا السجلء وبالتالي فإن بياناته غير دقيقة. ولكن بمقارنة 
البيانات الواردة من اليابان والنرويج والسويد مع تقديرات الولايات المتحدة لوحظ 
وجود فروق كبيرة في معدلات الإصابة بين الولايات المتحدة والسويدء ثلاث حالات 
لكل مليون ذكر؛ وفيما يتعلق بمعدلات الوفيات» فإن الفرق بين الولايات المتحدة 
واليابان هو حالة واحدة لكل مليون ذكرء وهي اختلافات صغيرة بالفعل. ومن الجدير 
بالذكر أنه في البلدان التي يتم فيها الاحتفاظ بسجل وطني للسرطان وتعرف فيها 
معدلات الإصابة أو الوفيات الدقيقة» لا تزال ممارسة الختان الروتيني غير موجودة. 
ولا يوجد أي قبول للعلاقة الوبائية المزعومة بين الختان وسرطان القضيب. 


و في اليابان والنرويج والسويد يتم الإلتزام بمعايير عالية من النظافة. وقد يكون 
العامل الحاسم في الوقاية من سرطان القضيب هو النظافة» وليس الاحتفاظ بالقلفة. وهذا 
هو الموقف الذي اتخذته مجموعة العمل التابعة للأكاديمية الأمريكية لطب الأطفال عام 
5؛ والتي أنكرت وجود علاقة بين الختان وسرطان البروستاتا وذكرت أن عدم 
الختان ليس له أهمية كمسببة أولية في سرطان عنق الرحم. وفيما يتعلق بسرطان 
القضيبء أشاروا إلى أن هناك أدلة على أنه يمكن الوقاية من سرطان القضيب عن 
طريق ختان الأطفال حديثي الولادة. وهناك أيضًا أدلة على أن النظافة المثلى تمنح نفس 
القدر من الحماية تقريبا. وفي عام 1981» اتخذ غروسمان وبوزنر موققفًا أكثر صراحة. 
وكتبوا في مجلة طب التوليد وأمراض النساء: لا أحد اليوم يروج بشكل جدي للختان 
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كوسيلة وقائية ضد السرطان بأي شكل من الأشكال. ولم يتم إثبات أي علاقة ذات دلالة 
إحصائية بين السرطان والختان”” , 


نظافة القضيب : في العديد من الدراساتء سُئلت الأمهات عن سبب موافقتهن 
على ختان أبنائهن. كانت الإجابة التي يتم تقديمها في أغلب الأحيان هي النظافة. (وفي 
دراسة أجرتها الأمم المتحدة عام 1981 حول جراحة الأعضاء التناسلية الأنثوية في 
أفريقياء كان أحد الأسباب المقدمة لمثل هذه الجراحة هو النظافة”” ) لماذا يُنظر إلى 
النظافة التناسلية للذكور بمثل هذا القلق في الولايات المتحدة وأن الجراحة الوقائية 
إجراء ضروري؟ 

لأكثر من قرن من الزمان» وحتى يومنا هذاء يتم تحذير الأمهات من أن النظافة 
المناسبة للقضيب تتضمن سحب القلفة بالكامل لتنظيف حثفة اللخن» ويجب أن يبدأ هذا 
الإجراء تقريبًا في اليوم الأول للميلاد. مثل هذه المهمة تكاد تكون مستحيلة » لأن القلفة 
عند جميع الأطفال تقريبًا تكون متصلة بقوة بالحشفة. ويحدث الانفصال عادة في 
غضون بضعة أشهر أو عدة سنوات. وقد يتم الانفصال قسرا ولكن ذلك يؤدي حرفيًا 
إلى تمزيق الأنسجة» وهو أمر مؤلم عادة وقد يؤدي إلى النزيف. ولا توجد أم عاقلة 
تستمتع بإحداث الضيق والألم لطفلها. فلا عجب أن يكون هناك خوف وإحجام عن 
سحب القلفة. وقد يؤدي التراجع القسري للقلفة إلى مضاعفات خطيرة . 


وهذه التقنية الصحية خاطئة تمامًا. فالعناية بالقلفة ليست صعبة بأي شكل؛ 
والأمر بسيط للغاية: اتركه وشأنه. ولا ينبغي أبدا سحب القلفة في مرحلة الطفولة. في 
عام 1977» كتب كابلان» ... إن تحرير "الالتصاقات هو بمثابة عقوبة قاسية وغير 
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عادية ولا أساس لها من الناحية الفسيولوجية أو الطبية””؛ واستصوب رأيه أطباء 
آخرون . 

والواقع إنه قد تم التعتيم على مسألة النظافة في تقرير فريق عمل الأكاديمية 
الأمريكية لطب الأطفال بطريقتين. وكما ذكرنا سابقاء ورد في التقرير أن النظافة 
المثلنى ضرورية للوقاية من سرطان القضيب. قد يتساءل القارئ أو الجمهور أو 
الطبيب: ماهي معايير النظافة المثلى؟ هل يمكن للوالدين ضمان هذه النظافة والرعاية 
المثلى؟ إذا لم يكن الأمر كذلك؛: أليس من الأفضل اللعب بأمان والختان؟ كما حذر 
التقرير أيضًا من أن الاحتفاظ بالقلفة يتطلب نظافة مدى الحياة. وهذا البيان غير صحيح 
لإنه غير مكتمل. فجميع أجزاء الجسم تتطلب النظافة مدى الحياة» مثل الاستحمام » 
وغسل الشعر بالشامبو أو الصابون» ونظافة الفم» ونظافة الشفاه» وما إلى ذلك. والتوقف 
عن أي جانب من جوانب النظافة قد يكون له آثار ضارة. لماذا إذن تنفرد القلفة؟ وقد 
حسمت لجنة الأكاديمية الأمريكية لطب الأطفال المعنية بالجنين وحديثي الولادة في عام 
1 الأمر وأكدت إنه لا توجد مؤشرات طبية لفوائد الختان في فترة حديثي الولادة. 
وفي عام 1975» أفادت مجموعة العمل المختصة المعنية بالختان التابعة للأكاديمية 
الأمريكية لطب الأطفال أنه لا يوجد أساس للختان وغيرت هذه العبارة وخلصت إلى أنه 
لا يوجد أي مؤشر طبي مطلق لإجراء الختان الروتيني لحديثي الولادة'”. والآن بعد أن 
تم دحض كل هذه الادعاءات» أصبح الختان اليوم عملية جراحية ثقافية» لا تختلف كثيراً 
عن ثقب الأذن والأنف والوشم. 


لقد نجحت مهنة الطب في القضاء على استئصال اللوزتين واللحمية الروتينية. 


وهذا هو بالضبط ما هو مطلوب للختان الروتيني. من الضروري التغلب على الجهل 
والبنية الفوقية العاطفية المحيطة بالقضيبء والتي لا تختلف كثيرًا عن العبادات 
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والعادات القديمة (والعبادة القضيبية الحالية). من الضروري قبول الحقاتق العلمية» 
ومن الضروري التخلص من الخرافات حول الختان مثل : القلفة تسبب سرعة القذف» 
حافك على مبحة الفقدوكا در كر 3330 امتمراز ف اللسوو يشمن الكو ارما يفطل 
بالطفل غير المختونء الحشفة المكشوفة أكثر جمالية (أي أن القلفة قبيحة). ولم تنشأ 
مشكلة عند ختان ملايين الأولاد الذين كان آباؤهم غير مختونين. 


والحد هذه النشكلة بشكل:قاطع :فى الوالاياك المقددة + يظالب' الجميع بان يصع 
موقف الأكاديمية الأمريكية لطب الأطفال والكلية الأمريكية لأطباء النساء والتوليد 
إقرارًا قاطعًا بأن الختان عملية جراحية غير ضرورية: ولا يجب إجراؤها إلا في 
حالات طبية نادرة. ونحن من جانبنا نتفق وهذا الرأي ونرى إنه ينبغي تأييد هذا الموقف 
من جميع المجموعات الطبية والمعنيين بالصحة في الدول العربية بوجه عام والمعنيين 
بشئون مرضى الهيموفيليا بوجه خاص. ويجب نشر هذه المعلومات وتعميمها على 
جميع المهنيين الطبيين» وعلى جميع المستشفيات» والممرضاتء؛ وجمعيات التمريضء» 
والمعنيين بِمُحِنال الولادة كير السحافة ووسائل الأعائم وينيعي الذظرة إلى عفد 
اجتماعات بين الأشخاص المهنيين والعلمانيين ورجال الدين على المستويات المحلية 
والووظفية لمتاقفية الكفان . وباتراع هذا الديس فق الحكان زر وفيتن لعديتي: الو لادة سف 
يختفي من المشهد الطبي لينضم إلى الممارسات البالية كالحجامة وأساليب الطب البديل 
العتبقة 


الختان من منظور قانوني وإنساني 

الطفل لايرث من والديه الصفات الجينية والوراثية فقط وإنما يرث أيضا في 
الغالب الأعم معتقداتهم الدينية والثقافية والاخلاقية . وسوف نستعرض فيما يلي ختان 
مناقشتة في معظم الدول . ففي مصر وهولندا على سبيل المثال » نادرًا ما يكون ختان 
الذكور موضوعًا للنقاش. وتشعر الحكومة الهولندية بمزيد من القلق بشأن سلامة 
ونظافة عمليات الختان التي تجريء مما يؤدي إلى دعم الافكار الثابتة للقائمين بالختان. 
وهذا يتناقض بشكل حاد مع النقاش المكثف حول تشويه الأعضاء التناسلية للفتيات» 


الذي جرى في هولندا عام 621992. كان هذا النقاش هو السبب المباشر لدراسة أجراها 
المعهد الهولندي لحقوق الإنسان©. » والتي أشار فيها صراحة إلى أن ختان الذكور 
يمائل تماما حقيقة أن تشويه الأعضاء التناسلية للفتيات في كثير من الأحيان يذهب إلى 
أبعد من مجرد الختان أو شق صغير أو إزالة قلفة البظر. 


لا يزال تشويه الأعضاء التناسلية الأنثوية منتشرًا على نطاق واسع - ولكن يتم 
إدانته بشكل متزايد - في معظم أنحاء شمال وشرق إفريقيا . وللمقارنة» تشير التفديرات 
إلى أن هناك ما بين 85 و115 مليون فتاة وامرأة في جميع أنحاء العالم تم تشويه 
أعضائهن التناسلية64, 


ومع ذلك؛ فإن التاريخ الحديث لهذه الممارسة في مصر يفرض تحديات خاصة 
لأولئك الذين يحاولون إنهاءها. فوفقًا لمسح صحة الأسرة المصرية » خضعت 86 في 
المائة من النساء المصريات المتزوجات بين سن 15 و 49 عامًا للختان»تمت 74 في 
المائة منها على يد أطباء. وعلى الرغم من حدوث تغيير إيجابي في مواقف النساء تجاه 
الختان» لا يزال هناك دعم واسع النطاق لاستمرار ختان الإناث في مصر . وانخفضت 
نسبة الأمهات اللائي يعتزمن ختان بناتهن في المستقبل إلى 13/ فقط مقارنة بحوالي 
5 . ويعد ختان الإناث جزءًا من النسيج الاجتماعي للمجتمع المصري وفي بعض 
الحالات تدعمه المعتقدات المرتبطة بالدين ”6. 


© كان السبب المباشر للمناقشة هو نشر تقرير بعنوان: ختان النساء والنساء الصوماليات في هولنداء 
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ولكن في يونيو 2008: وافق البرلمان المصري على تجريم ختان الإناث في 
قانون العقوبات» وحدد عقوبة الحبس لمدة لا تقل عن ثلاثة أشهر ولا تزيد عن سنتين؛ 
أو عقوبة بديلة لا تقل عن ألف جنيه ولا تزيد عن خمسة آلاف جنيه. وحتى الآن لم تتم 
إدانة أحد وفقاً لهذا القانون. كما تضمن قانون الطفل الجديد تشكيل لجان لحماية الطفل 
على مختلف المستويات الوطنية مع واجبات تحديد ودعم ومراقبة الأطفال المعرضين 
لخطر الإهمال والإساءة» بما في ذلك الفتيات المعرضات لخطر الختان . وللأسف 
القنديد لاتؤجد آبة دزاسنات. علمية حتول الدوالدي الانثربولويجية والتقفيية والذينية 
والمخاطر الصحية لختان الذكور تحديدا في مصر. 


وفي هولندا كان خيار الفصل بين ختان الذكور وختان الاناث قرارًا سياسيًا 

عمليّاء مرتبطًا بالمناقشة المحتدمة »ولأن مكافحة تشويه الأعضاء التناسلية الأنثوية 

ستكون أكثر صعوبة إذا تم تحدي ختان الذكور أيضًا. وكان الاستنتاج الرئيسي للدراسة 

المشار إليها آنفا هو أن تشويه الأعضاء التناسلية للإناث هو ممارسة تقليدية ضارة 

بالمعنى المقصود في المادة 24 (3) من اتفاقية الأمم المتحدة لحقوق الطفل وأنه ينبغي 

للدول الأطراف وفقا لذلك أن تتخذ جميع التدابير الفعالة والمناسبة لإلغاء هذه 
الممارسة66 
ر . 


ومن خلال دراسة الأدبيات الأخرى حول ختان الذكورء تبين أن هذه العادة 
كانت موضع جدل شديد تماما مثل الجدل حول تشويه الأعضاء التناسلية للإناث» وأن 
النقاش حول الختان الروتيني للذكور حديثي الولادة أخذ في التصاعد في الولايات 
المتحدة الأمريكية نفسها بعد قيام الأكاديمية الأمريكية لأطباء الأسرة والأكاديمية 
الأمريكية لطب الأطفال بمراجعة موقفهما بشأن الختان. وقد أثار ذلك ردود فعل عديدة» 
خاصة من مجموعات الناشطين من الولايات المتحدة الأمريكية؛ الذين يدافعون عن 
الحق في السلامة الجسدية والحق في تقرير المصير الفردي لجميع الأطفال» بما في 
ذلك الأولاد. 


اعتمدتها الجمعية العامة للأمم المتحدة في 20 نوفمبر/تشرين الثاني 1989 ودخلت حيز النفاذ في 2 سبتمبر/أيلول 
0.» قرار الأمم المتحدة رقم 25/44 (1989)؛ عه0 1١لا.‏ أ/736/44. 


تعتبر عمليات تشويه الأعضاء التناسلية في مرحلة الطفولة طقوسًا دموية عفا 
عليها الزمن ُمارس على أجساد الأطفال العاجزين من كلا الجنسين الذين لم تتح لهم 
فرصة الاعتراض على ذلك. والأسباب المقدمة لختان الإناث في أفريقيا وختان الذكور 
الروتيني في الولايات المتحدة هي نفسها في الأساس. كلاهما يمس بشكل خاطئ الفوائد 
الصحية الإيجابية للعملية. وكلاهما يعد بالنظافة وغياب الروائح التناسلية الكريهة؛ 
فضلاً عن جاذبية ومقبولية أكبر للأعضاء الجنسية . كما إن عمليات البتر أو الإزالة 
غير الضرورية لأحد أعضاء الجسم العاملة باسم التقاليد أو العادات أو أي سبب آخر 
غير متعلق بالمرض لا ينبغي أن تكون مقبولة على الإطلاق في مهنة الطب. وتعتبر 
جميع عمليات ختان الأطفال انتهاكًا لحقوق الإنسان» وخرقًا للمدونة الأساسية 
لأخلاقيات الطب” . كما أشار هوسكن إلى أن أي تشويه جسدي متعمدء وخاصة 
للأعضاء التناسلية الأنثوية» يعد انتهاكًا لسلامة الشخص وحقه الإنساني في الصحة 
بقدر ما يشكل تشويه الأعضاء التناسلية الذكرية. وإن استتصال جزء من القضيب» 
الذي يعادل استئصال البظرء يُعترف به على الفور باعتباره تشويهًا جسديًا خطيرًا 
للأعضاء التناسلية له عواقب دائمة» ويُعد جريمة جنائية. وينطبق الشيء نفسه على ما 
يحدث للأطفال الإناث مما يؤدي إلى صدمة صحية ونفسية دائمة. وكلاهما يعد انتهاكا 
لحقوق الإنسان*5. 

حقوق الإنسان والجوانب القانونية لختان الذكور 


يتضح مما سبق أن هناك وجهين متعارضين في النقاش حول ختان الذكور 
الووتكى يؤية أهد الحاقيخ هذه السمارسة» فى المقام الأول على أساين الضفة الوقافة 
أو لأسباب دينية وتقاليد ثقافية. ويعارض الجانب الآخر هذه الممارسة» خاصة فيما 
يتعلق بحقوق الإنسان والحفاظ على أسس السلامة الجسدية. وسوف نستعرض 
بالتفصيل الحجج التي قدمتها المجموعة الأخيرة . 


الختان وحقوق الإنسان 
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تثار في المناقشة القانونية المتعلقة بظاهرة ختان الذكور مجموعة من الحقوق: 
حقوق الطفل بشكل عام؛ والحق في الصحة» حيث تلعب الحجج القانونية الأخلاقية دوراً 
في ممارسات مهنة الطبء والحق في الحصول على الرعاية الصحية » والسلامة 
الجسدية» وحق الوالدين في تربية أطفالهم وفقًا لتقاليدهم وثقافتهم والذي يرتبط بالحق 
في تقرير المصير الثقافي. 


حقوق الطفل بوجه عام 


استنادًا إلى الإعلان العالمي لحقوق الإنسان وإعلان حقوق الطفل» يمكن اعتبار 
ختان الذكور بمثابة انتهاك لحقوق الإنسان وحقوق الطفل المقبولة عالميًا©. فالإعلان 
العالمي لحقوق الإنسان» وهو معترف به حاليا باعتباره قانونًا دوليًا عرفيّاء يحظر في 
المادة 5 أعمال التعذيب والمعاملة اللاإنسانية. وتنص المادة 12 على الحق في 
الخصوصية» وتنص المادة 3 على ما يلي: لكل فرد الحق في الحياة والحرية والأمان 


وتنص اتفاقية حقوق الطفلء في المادة 19 (1)» على إنه يتعين على الدول 
الأطراف في الاتفاقية "أن تتخذ جميع التدابير التشريعية والإدارية والاجتماعية 
والتعليمية المناسبة لحماية الطفل من كل أشكال العنف الجسدي أو العقليء أو الإصابة 
أو الإساءة» أو الإهمال أو المعاملة المنطوية على إهمالء أو سوء المعاملة أو 
الاستغلال» بما في ذلك الاعتداء الجنسيء أثناء وجوده في رعاية الوالدين / الأوصياء 
القانونيين أو أي شخص آخر يتولى رعاية الطفل". 


وتنص المادة 37 على أن تضمن الدول عدم تعرض الطفل للتعذيب أو غيره من 
ضروب المعاملة أو العقوبة القاسية أو اللاإنسانية أو المهينة. ولأغراض هذه الدراسة 


© لمعرفة ما إذا كانت حقوق الطفل تدخل ضمن حقوق الانسان انظر: 02 028562)102© ,مه [[عطعة7؟ .]1 
0318 ,1610265 8/1312 ,5ع1ع 5115266 ,1101720100 ,لطنامضععءاعوظ8 :110طن) عط 1ه كغطع لكا عطا 
35-6 .مم ,1994 ,اع (اتاعللء :110طن) عطا 01 كادععام[ أوع8 عط ,ز.لء) وماول[ك مللتطط مده 
4 ,01010 ,ووعظ 2002ء0131) ,1011 انا ,كغطع1ك]آ مملصسط له عتنذ انان ع ص1 ااعدمعع ]1 


تحديدا » تعتبر المادة 24 (3) من الاتفاقية هي الأكثر أهمية. حيث تنص هذه الفقرة 
على ما يلي: "تتخذ الدول الأطراف جميع التدابير الفعالة والمناسبة بهدف إلغاء 
الممارسات التقليدية الضارة بصحة الأطفال". 


تمت مناقشة هذا الجزء من المادة 24 باستفاضة خلال عدة اجتماعات للفريق 
العامل على صياغة هذه المادة. وخلال هذه المناقشاتء تم اقتراح إدراج موضوع 
تشويه الأعضاء التناسلية للإناث بشكل صريح » من أجل توضيح محتوى المادة 
والإشارة إلى أنها تتعلق بممارسات ذات طبيعة خطيرة” . ومع ذلك؛ تمت الدعوة أيضًا 
إلى التقييد فيما يتعلق بالمواضيع التي تنطوي على اختلافات في القيم الثقافية!”. أخيرًاء 
تم التوصل إلى اتفاق على شرط أن يشمل مصطلح الممارسات التقليدية جميع تلك 
الممارسات التي تم تضمينها في تقرير عام 1986 الصادر عن الفريق العامل المعني 
بالممارسات التقليدية التي تؤثر على صحة المرأة والطفل””. وفشلت محاولة أخيرة من 
هولندا للإشارة بوضوح إلى تشويه الأعضاء التناسلية للإناث في هذه المادة””. 


يعتبر فيرمان أن اتفاقية حقوق الطفل مبتكرة وتنطوي على افكار وحقوق غير 
مسبوقة . لأنهاء من بين أمور أخرىء ستكون أول صك ملزم ينص على وجه التحديد 
على أن الممارسات التقليدية مثل ختان الإناثن ضارة”. ومن المعروف عموماء وفقًا 
لفيرمان؛ أن الممارسات التقليدية المذكورة في المادة 24 (3) تشير في المقام الأول إلى 
تشويه الأعضاء التناسلية للإناث» وأن هذه المصطلحات الغامضة تستخدم لتجنب 
المشاكل وعدم التوافق في السياسات الوطنية بين الدول الاعضاء””. والسؤال هو ما إذا 
كانت المادة تنطبق أيضا على ختان الذكور. إذا اعتبرنا أن ختان الذكور لا يشكل 
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انتهاكا لصحة أو حقوق الأولاد والشباب لأنه لا يعني أي ضرر دائم للصحة””: فإن 
المادة 24 (3) ليست ذات صلة. ومع ذلكء وبالنظر إلى حقيقة أن ختان الذكور مؤلم 
ويمكن أن يكون له آثار ضارة» يمكننا القول عندئذ بأن هذه العادة تندرج أيضًّا ضمن 
تغويت الماذة 24 خاصرة وسينة الض لا خاك الغاسطرة الم تحدية: 


والصكوك الإقليمية لحقوق الإنسان»التي يمكن الإشارة إليها في هذا السياق» هي 
الميثاق الأفريقي لحقوق الإنسان وحقوق الشعوب”". والذي يشير في المادة 1 (3) على 
وجه التحديد إلى "أي عرف أو تقليد أو ممارسة ثقافية أو دينية تتعارض مع الحقوق 
والواجنات والالتامات الواردة في هذا الفيفاق: تعتير لاغية وياطلة بقدر ما يكون .هذا 


المادة للممارسات التقليدية؛ إلا أن المادة 1(21) مخصصة بالكامل للممارسات التقليدية. 
وجاء فيها ما يلي: " تتخذ الدول الأطراف في هذا الميثاق جميع التدابير المناسبة لإلغاء 
العادات والممارسات الضارة برفاهية الطفل ونموه الطبيعي وتطوره. وعلى وجه 
العادات والممارسات التي تميز ضد الطفل على أساس الجنس أو أي وضع آخر." 

الحق كن الصحة 

يتضمن عدد من الوثائق المتعلقة بحقوق الإنسان الدولية» بما في ذلك الإعلان 
العالمي لحقوق الإنسان» والعهد الدولي الخاص بالحقوق الاقتصادية والاجتماعية 
والثقافية» واتفاقية حقوق الطفلء أحكاماً تحدد الحق في الصحة. إذا تمسك المرء بالرأي 
القائل بأن ختان الذكور غير ضروري من الناحية الطبية» وبالتالي فإن الإجراء ينطوي 
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على خطر لا داعي له بسبب حدوث مضاعفات»؛ وبخاصة عندما يتم ذلك في ظروف 
غير صحية؛ يمكن القول بأن الإجراء يشكل تهديدًا لصحة الطفل . فبموجب هذه العملية 
التي تتم بدون أية ضرورة طبية » » يتم تغيير التشريح الطبيعي وعلم وظائف الأعضاء 
للطفل؛ الأمر الذي قد يؤدي إلى مشاكل صحية تهدد الحياة. 


ومن الناحية القانونية» يتحمل الوالدان المسؤولية الأساسية عن صحة طفلهماء 
ويجب عليهما اتخاذ القرارات في هذه الأمور على أساس أن الطفل غير قادر بعد على 
القيام بذلك بسبب عدم قدرته علي التمييز لصغر سنه طبقا للمادو 24 /3 من اتفاقية 
الامم المتحدة لحقوق الطفل. 


وموافقة الوالدين مطلوبة لجميع أشكال العلاج الطبي. ومع ذلك؛ هناك أيضًا حق 
الوالدين في رفض العلاج الطبيء لأسباب دينية» على سبيل المثال. وكما هو الحال في 
حالة ختان الذكورء فإن الوالدين» برفضهما العلاج الطبي للطفل لأسباب دينية» مقتنعان 
بأن قرارهما يصب في مصلحة الطفل. وفي هذه الحالة الأخيرة» يقال إن قرار 
الانضمام إلى دين ما وقبول عواقبه يشير إلى درجة من النضج الفكري. والأطفال 
ليسوا في وضع يسمح لهم باتخاذ هذا القرار» لذلك يتخذ الآباء هذا القرار نيابة عنهم. 
عندما تكون العواقب الصحية الناجمة عن رفض العلاج الطبيء على سبيل المثال» تهدد 
حياة الطفل؛ فمن الناحية العملية فأنه يجب تجريد الوالدين من سلطتهم الأبوية خلال 
فترة الإجراء الطبي. إحدى الحجج المؤيدة لهذا الإجراء هي أن الطفل ليس له خيار في 
الأمور التي تتعلق بصحته ورفاهيته ووجوده الجسدي. وليس للطفل رأي في هذا الأمر. 
ويستخدم العديد من المؤلفين هذه الحجة أيضًا فيما يتعلق بختان الذكور وتشويه 
الأعضاء التناسلية الأنثوية. ووفقًا لهم» من الأفضل تأجيل قرار الخضوع للعملية حتى 
يتمكن الفرد من اتخاذ قراره بنفسه » أي عندما يكون لديه القدرة على الخيار متى وصل 
إلى سن البلوغ. ويتغير الوضع عندما يقرر شخص بالغ, بعد إبلاغه بالعواقب, اتباع 
التقاليد والخضوع للعملية. كما يوصى أيضًا بأن يكون الوالدان على علم تام بوظائف 
القلفة» والألم والمضاعفات والعيوب المحتملة لإجراء العملية» حتى يتمكنوا من اتخاذ 
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قرار مدروس بعناية أكبر بشأن ختان أطفالهم أم لا*7. وعندما يتم تقديم المعلومات 
اللازمة» تقع على عاتق الوالدين في النهاية مسؤولية تعريض أطفالهم للخطر عن عمد. 


الحق في السلامة الجسدية 


يتألف الحق في السلامة الجسدية من عنصرين. الحماية من انتهاك الجسدء 
والحماية من اعتداء الآخرين عليه والحق في تقرير المصير. الحق في السلامة الجسدية 
هو أحد الحقوق المدنية الأساسية والحق في الحرية. ولذلك يجب على الحكومة الامتناع 
عن التدخل فيه. كما إن على الحكومة أيضًا واجب رعاية هذا الحق ؛. من خلال تهيئة 
المناخ الذي يمكن أن تتحقق فيه الحقوق المدنية بشكل موضوعي . 


حق الوالدين في تربية أبنانهم وفق تقاليدهم وثقافتهم 


للوالدين الحق في تربية أطفالهم وفقًا لتقاليدهم وثقافتهم. بغض النظر عن أي 


الضغوط الاجتماعية والثقافية القوية السائدة””. 


وعملية تشويه الأعضاء التناسلية لا يقوم بها الوالدان بهدف إيذاء طفلهما أو 
إساءة معاملته. وبالتالي لا يعتبرون ذلك شكلاً من أشكال إساءة معاملة الأطفال. بل 
يفعلون ذلك لقناعتهم بأنه يحقق المصالح الفضلى للطفلء اجتماعيًا أو جسديًا. ومن هنا 


* أشار ليه هابرفيلدء في بخث بعنوان "الموافقة المستنيرة وختان الذكور الرضعء" قدمه في مؤتمر رابطة معلمي 
القانون الأستراليين في سيدنيء » إلى أن الأطباء قد يكونون معرضين لخطر التقاضيء حينما يقومون بإجراء الختان 
دون تقديم المعلومات المناسبة (بما في ذلك مخاطر الإجراء) للآباء لتمكينهم من إعطاء موافقة مستنيرة. 5©ا 
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يمكن أن تتعارض حقوق الطفل مع حق الوالدين في تربية أطفالهم وفقًا لتقاليدهم 
وثقافتهم. 

وتتفق معظم الثقافات على عدم جواز تعريض صحة أو رفاهية الأشخاص الذين 
لا يستطيعون اتخاذ قراراتهم للخطر. ومن المتفق عليه عمومًا أنه لا يجوز تنفيذ 
ما شين كنانةة لمش لاهو انفد للش دنه كس علي النوافقة خلى كنف 
والأطفال لا يتخذون قراراتهم بشكل مستقل أو بخبرة» وبالتالي يمكن أن تكون هذه 
الحجة الأخيرة بمثابة تدعيم للرأي القائل بأنه من الأفضل تأجيل العملية حتى يتمكن 
الفرد من اتخاذ قراره» أي عندما يصل إلى سن البلوخغ. 


الحق في تقرير المصير الثقافي مقابل حقوق الإنسان المتفق عليها عالميًا 


بين الحق في تقرير المصير الثقافي وحقوق الإنسان المقبولة عالميًا. لكن من المهم أن 
نبدي عدداً من الملاحظات حول هذا الموضوع. لأن ذلك يمكن أن يوضح المعضلة 
التي تواجهها بعض الثقافات. 


تعتبر ممارسة ختان الذكور وتشويه الأعضاء التناسلية الأنثوية جزءًا من نظام 
ثقافي معقد ومركب . والقضاء على هذه الممارسة يمكن أن ينطوي على احداث اختلال 
للتوازن الثقافي» وغالباً ما يُنظر إلى محاولات الآخرين لتغيير هذه الممارسة أو القضاء 
عليها على أنها تدخل غير مسؤول في تقافة الشعب وأنها نوع من الإمبريالية الأخلاقية. 
لكن السؤال المهم في هذا السياق هو هل للمجتمع الحق في الحفاظ على التقليد» لمجرد 
أنه تقليد؟ متى يكون التقليد انتهاكا لحقوق الإنسان بحيث يبرر ممارسة ضغوط من 
الآخرين لوضع حد له؟ متى تكون الممارسة (أي العادة الثقافية) ضارة أو خطيرة 
بدرجة كافية بحيث يمكن وصفها بأنها انتهاك لحقوق الإنسان؟ وهل يقع ختان الذكور 
ضمن هذا الوصف السابق؟ كل هذه الأسئلة تتعلق بالجدل القائم بين تقرير المصير 
الثقافي وحقوق الإنسان. إن أحد الجوانب المهمة للغاية في تحديد ما إذا كان من الممكن 
اعتبار ممارسة عادة ما أو تقليد ثقافي ما » يعد انتهاكًا لحقوق الإنسان هو مدى الإصابة 
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والضرر أو قتل الأبرياء الناجم عن تلك الممارس”ة.وفي الوقت نفسه؛ هناك اعتبار 
مهم هو مدى مشاركة الضحية بإرادته الحرة. 


وفيما يتعلق بالجدل والمفاضلة بين الحق فى الحفاظ على التقاليد مقابل الحق فى 
التتااحة الجهيدية وحق الأطفال في الحماينة من الال هين الحمر رو ين والتصاعفات 
التي تلحق بصحتهم» والتشويه الدائم لأجسادهم؛ بل واحتمال تعريضهم للموت. من 
الذي ستكون له الغلبة ؟ التقاليد العتيقة المتوارثة أم حق الطفل في الحماية من الألم 
والتشويةغير الضروري؟ وكيف سيتقرر ذلك» وعلى يد من؟ 


وهذا السؤال الأخير يثير مسألة ما إذا كان مفهوم حقوق الإنسان مفهوما غربياء 
وهل هناك حقوق إنسان عالمية يمكن تطبيقها دون الحكم على القيمة الثقافية؟ وهنا 
يمكن» بشكل عامء أن نميز مرة أخرى بين اتجاهين. أولآء النسبية الثقافية» التي يقال 
فيها أن هناك العديد من الثقافات المختلفة في العالم وأنه من المستحيل تطبيق نفس 
مجموعة القيم عليها!ة. ويوضح المفهوم الآخر أن المعيار العالمي ليس ممكنًا فحسب. 
بل ضروريًا أيضّاء بناءً على فكرة أن مفهوم حقوق الإنسان ليس مجرد أيديولوجية 
غربية» ولكن لأن حقوق الإنسان غير قابلة للتصرفء وأنها حق لجميع البشرء ولا 
يمكن إنكارها من قبل دولة أو حكومة. ولا يجوز للدول أن تحجب هذه الحقوق عن 
رعاياها أو تحرمهم منهاء ومن واجب الحكومات تنفيذ هذه الحقوق ودعمها””. 

التدابير القانونية 

إن المطالبة بالحظر القانوني لجميع أشكال ختان الذكور وكذلك تشويه الأعضاء 
التناسلية للإناث هي نقطة نقاش صعبة للغاية من الناحية القانونية . وذلك لأن عددًا من 
معارضي التدابير القانونية يرون أن مثل هذه التدابير لن تؤدي إلا إلى إجبار العرف 


* من الأمثلة المتطرفة لذلك : حرق الأرامل في الهند. ودفن الأطفال الأحياء من الإناث ووأدهن في الجزيرة العربية. 
قبل ظهور الاسلام الذي منع هذا التقليد الثقافي 
وغطع 8 مفصنل روغطع 8 محصنل أددععناامنا ممه موتناغواء8 أوعبغان ,بلااعصصمم عاعور 51 
4000-9 .مم ,1984 ,6 .املا بلإااع 03 


3 017[ 12 ,15.157/23ه©/خ .ع120 آنآ ,1 طممععوعوم 52 


على العمل سرّاء مما يزيد من المخاطر الصحية. ومشكلة القوانين واللوائح» لا سيما في 
حالة التقاليد المتجذرة في المجتمعات» هي أنه بدون آليات إنفاذ واضحة وبدون دعم 
التعليم والمعلومات ورفع الوعيء لا يمكن توقع آثار واضحة للقانون. والقوانين التي 
تحظر السلوك المتجذر في الثقافة لن تحظى بدعم واسع النطاق ولن تُحدث الكثير من 
التغيير. إذا أردنا تحقيق إجراءات تشريعية فعالة» يجب استيفاء مجموعة من 
المتطلبات الأساسية. فمن ناحية» يجب أن يكون هناك دعم نشط ومتسق للتشريع؛ يليه 
التنفيذ الحكومي للقوانين. ومن ناحية أخرىء يجب أن تكون القوانين متزامنة مع أنشطة 
أخرى. مثل التعليم والإعلام. 


وفي هذا السياق» من المثير للاهتمام أن نلاحظ أن اثنين من البلدان التي يتم فيها 
ختان الذكور حديثي الولادة بشكل روتيني غير ديني هما الولايات المتحدة وبريطانيا » 
قد اعتمدتا قوانين صارمة ضد تشويه الأعضاء التناسلية للإناث. وينص كلا القانونين 
صراحة» وبنفس الصياغة تقريبّاء على أنه من أجل تحديد ما إذا كانت العملية ضرورية 
لصحة الشخص أم لاء لا يؤخذ أبدا في الاعتبار تأثير أي اعتقاد لدى الشخص الذي 
ستجرى عليه العملية أو لدى أي شخص آخر يرى أن العملية مطلوبة باعتبارها عرف 
أو طقوس من الطقوس””. 

وموقف المجتمعات الغربية المتمثل في معارضة تشويه الأعضاء التناسلية 
للإناث» وعدم إدانة ختان الذكور (ربما لأنهم يخشون أن يتم اعتبارهم معاديين 
للسامية)» يوحي بمعايير مزدوجة للقبول”* وينطوي على تمييز (عنصري) ضد الأولاد 


3 يدعو أوجيامين إلى اتباع نهج قانوني يدعم الإلغاء التدريجي لهذه الممارسة؛ من خلال الاعتراف الرسمي 
بها. وأن تتحول الاعتبارات القانونية من المنهج السلبي (الحظر) إلى المنهج الإيجابي (التنظيم) 00000000 
2ع 1021ع1 :12 ,1112015101ع011) علفمطعط 01 5أععمكث لوعع.نآ ,ماعسداع 0 
0 5610122315 121123610231 عغطا 01 دع طتلععع250 .عع صمقطكء ]نا0ط2 عصطللاط 10 دعاعع52 
-57 .2م ,1988 ,20150ع2105 ,1988 عطنال 13-16 ,11205/511/100ش ,100كاعمتناء 1ن علمصمعط] 
69 
* دخل قانون حظر ختان الإناث في بريطانيا » » حيز النفاذ في 16 يوليو 1985. وبالنسبة للولايات المتحدة» 
انظر القانون الفيدرالي لحظر تشويه الأعضاء التناسلية للإناث؛: الذي أقره مجلس النواب الأمريكي في يونيو 
105 ووقعه الرئيس كلينتون في 30 سبتمبر 1996» » والذي تم تضمينه في قانون المبادرات الصحية 
للأقليات» 3864 .11.2 18 ١»‏ وتعديل قانون الولايات المتحدة» الفصل 7 من الباب 18 بإضافة قسم جديد حول 
تشويه الأعضاء التناسلية للإناث. 
ليس في الولايات المتحدة الأمريكية فقط . ولكن أيضًا في هولندا على سبيل المثال » حيث أصدرت الحكومة 
الهولندية في مارس 3 ببيانًا رسميًا يدين جميع أشكال تشويه الأعضاء التناسلية للإناث . في البداية, تم 
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المختونين (اليهودي والمسلم) بعدم محاولة حمايتهم من الألم الذي لا فائدة منه كما هو 
الحال مع الفتيات والفتيان غير المختونين. 


نخلص مما سبق إلى إن ختان الذكور »مثله مثل ختان الإناث » يعد ممارسة 
تقليدية ضارة وينتهك حقوق الطفل لأنه يتم في كلتا الحالتين إزالة الأنسجة السليمة من 
الشخص دون موافقتة . والمشكلة المتعلقة بانفاذ القوانين » خاصة في حالة التصدي 
للممارسات المتجذرة في المجتمع» هي أنه في ظل غياب آليات إنفاذ واضحة ودون دعم 
التعليم والمعلومات؛ لا يمكن توقع أي آثار واضحة. والقوانين التي تحظر السلوك 
المتجذر في الثقافة لن تحظى بدعم واسع النطاق ولن تحدث الكثير من التغيير. ومع 
ذلك؛ يمكن للقوانين أنها تلعب دورًا داعمّاء إلى جانب المعلومات والتثقيف. ويجب أن 
تقترن هذه التدابير بالجهود الرامية إلى رفع مستوى الوعي. 


التأكيد مرة أخرى في هذا البيان على أن ختان الإناث ممارسة تتعارض مع المواقف السائدة في هولندا بشأن 
مساواة المرأة ومكانتها في المجتمع. ويُنظر إليه هنا على أنه شكل من أشكال القمع؛ وبما أن السياسة الهولندية 
تهدف إلى مكافحة قمع المرأة» فإنها تعارض جميع أشكال ختان الإناث. 
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العناية بالأسنان56 
برغم تقدم وسائل العلاج » ما تزال المشكلات الخاصة بالأسنان تمثل تهديا دائما 
على صحة مريض الهيموفيليا طوال مراحل حياته وينبغي أن يدرك الآباء جيدا 
ضرورة العناية بالأسنان منذ الأيام الأولى لإصابة الطفل بالهيموفيليا . وان يبدأ تعليم 


الآباء:والمرضتى بأساليب العلاج الوقاتي للأسناق فئ أسزع ؤقت ممكن حتى لا تكون 
هناك حاجة إلى علاجها علاجا مكثقا في مستقبل سنوات العمر . 


ولكي يتمكن جراح الأسنان من علاج مريض الهيموفيليا بأمان يتعين عليه ان 
يتفهم جيدا كل ما يتعلق بالنواحي الفسيولوجية لوقف النزف وشذوذ هذه النواحي فيما 
يتعلق بالهيموفيليا . وبدلا من لجؤ الجراح لاستشارة طبيب متخصص في أمراض الدم؛ 
ينبغي له أن يصبح عضوا نشيطا في فريق علاج الهيموفيليا لأن هذه هي الطريقة 
الوحيدة التي يمكن من خلالها تبين مدى تقدم العلاج » وحل أية مشكلة من خلال 
التشاور المشترك مع الفريق . والوقاية من الأمراض التي تصيب الأسنان تتطلب 
الاهتمام بالنظام الغذائي وصحة الفم والعلاج بالفلوريد » وعلاج الأسنان المعوجة 
واستخدام مواد سد الشقوق”” 56212005 3551016 . 


النصائح الخاصة بالنظام الغذائي 


الوسيلة الوحيدة المؤكدة لتقليل الاصابة بتسوس الأسنان هي التوقف عن تناول 
الأطعمة التي تحتوي على كربوهيدرات قابلة للتخمر بين الوجبات . والنصائح الخاصة 
بالنظام الغذائي لا يمكن ان تتم في جلسة واحدة » بل يجب ان تتم على أساس تحليل 
قائمة طعام ثلاثة أيام على الأقل من أيام الاسبوع . تتركز هذه النصائح حول تحديد 
مدى تكرار الاطعمة التي تحتوي على سكريات ونشويات في وجبات الطعام » 
* المصدر الرئيسي لهذا الفصل هو : .160-172 .م5 .1981 .لإموععط؛ عمرول دااتطممصعل .ععغعم ,.وعممل 


7 تسمى الأخاديد والحفر التي تصيب الأسنان بالشقوق. وغالبا ما يبدأ تسوس الأسنان في هذه الشقوق. والمواد 
المستخدمة لسد شقوق الأسنان عبارة عن طبقة واقية توضع على الشقوق الموجودة في الأسنان لمنع تسوسها . 


واستبدالها بأطعمة أخرى (مثل الفول السوداني ورقائق البطاطس المقلية والخضروات 
والفواكه الطازجة) بالنسبة للأطعمة الخفيفة بين الوجبات . وبرغم صعوبة تغيير عادات 
الغذاء»ء خاصة وأن الأسر تخضع الآن لتأثير ضغوط الاعلانات المتكررة » فان التوجيه 
المتكرر من قبل اخصائي صحة الأسنان ما يزال له تأثيره الفعال . 

صحة الفم العامة 

يجب التأكيد على أهمية السيطرة على انتشار الرواسب الجيرية 1206م التي 
تترسب بين الأسنان منذ الصغر لان العادات الحسنة » مثلها مثل السيئة » يتم اعتيادها 
بسهولة في مراحل الحياة المبكرة . وينبغي تنظيف أسنان الطفل بفرشاة ناعمة بعد 
ظهورها مباشرة » ويمكن القيام بذلك كجزء من اللهو أثناء الاستحمام. وفي البداية يتم 
استخدام الفرشاة والمياة فقط . ثم اضافة المعجون في مرحلة لاحقة . ويحتاج معظم 
الأطفال إلى مساعدتهم في استعمال الفرشاة إلى أأان يبلغوا الرابعة أو الخامسة من 
عمرهم . والطريقة المثلى لتنظيف الاسنان هي تحريك الفرشاة بقوة بدءا من اللثشة حتى 
أطراف الاسنان» ولا يستخدم المسح الجانبي إلا عند تنظيف الضروس الطاحنة 
والاسنان السابقة لها مباشرة . وبوجه عام يجب اتباع أية وسيلة من شانها ان تقلل تكون 
الرواسب الجيرية إلى أن ينمي الطفل مهاراته اليدوية . ولا يشكل نزيف اللثة بعد 
استعمال الفرشاة خطرا كبيرا لمرضى الهيموفيليا » برغم انه قد يمثل مشكلة للمرضى 
المصابين بمرض فونفيلبرانت. وكلما كانت اللثة تتمتع بصحة جيدة قل تعرضها للدنزف 
. ومن الصعب التنبؤ بنزيف اللثة أثناء ظهور الأسنان التالية للاسنان المتساقطة » غير 
أن ذلك نادرا ما يمثل أية متاعب. وإذا كان تساقط الأسنان اللبنية بطيئا » فان تحبب 
الانسجة الشديد 2111310,ع 5176و6206 (أي ظهور حبيبات صغيرة على انسجة 
اللثة) قد يظهر على سطح الأسنان. وقد يستلزم الأمر خلع السن المصاب مع تأمين 
عملية الخلع بالعلاج بمشتقات الدم المناسبة والأدوية التي تساعد على التجلط 
1ط لاطة . 


ونظرا لأن الأطفال نادرا ما يصابون بتجير الاسنان 21©101015© 062131 » فمن 
النادر ان يحتاج الأمر إلى تقشير الاسنان أو ازالة الجير ع2110ج5 . وفي الوقت نفسه 
يحب الحذر عند صقل الأسنان بحيث يعتاد الطفل الاحساس بالملمس الناعم عتد خلو 
الأسنان من طبقة الجير. وينبغي إجراء عملية التقشير والصقل كل ستة أشهر إذا لزم 
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الأقن :وقد لسلذري سكن المتاية عدن بكاو بانسدة للوإلفين ولكن يجكن إقرانيا 
بسهولة ودون ان يسفر ذلك عن أية جروح إما يدويا او باستخدام الموجات فوق 


العلاج بالفلوريد 


يعمل تناول الفلوريد أثناء فترة تكون الاسنان 02101103410 01681631 (التي 
تبدأ من الميلاد وحتى سن الثانية عشرة) بمعدل 5. إلي 1[مجم يوميا على تقليل تسوس 
الاسنان بنسبة 4- 60 بالمائة**. وهذه النتيجة تتحقق تلقائيا وبسهولة إذا تم تزويد مياه 
الشرب طبيعيا أو اصطناعيا بالفلوريد بنسبة واحد إلى مليون . وبالنسبة للمرضى 
الأكبر سنا الذين لا يحصلون على النسبة المطلوبة من الفلوريد بانتظام فان العلاج 
الموضعي بمحاليل الفلوريد يعمل على تقليل الاصابة بالتسوس بنسبة 30 0؟ . 


العلاجات الخاصة بتقويم الأسنان 


يعمل تقويم انطباق اعوجاج الاسنان على تقليل الاصابة بالتسوس وأمراض 
الأسنان الأخرى . ويجب ملاحظة تطور عملية انطباق الاسنان بعناية من أجل تقليل 
مشكاللات تزاحم الاسنان 00077 خاصة في منطقة الضرس الثالث أو ضرس العقل 
. وينبغي تقييم كل حالة على حدة وألا تتم عملية الخلع إلا إذا قرر أخصائي أمراض الدم 
وطبيب الأسنان امكانية القيام بذلك . وقد يحتاج الأمر إلى تحريك الأسنان إما باستخدام 
أداة تحريك أو تثبيت » ويجب الحذر عند استخدام هذه الأدوات لتجنب إلحاق ضرر 
بالانسجة الرقيقية . 


مرضى الهيموفيليا بسهولة كأي مريض عادي . ويقوم النظام المتبع في مركز نيوكاسل 
بالمرلكة البسدة عه علا العتاناةالكتير #الخاضة بالأستان على :عفن المر ين 


#*المصدر :الأ انام اطلام ]0 5دع مع /اأأعع]]ع ]0 نلاع أناعم لثم .م اطنا6-وعناكا لم3 ا/الل بإدءءنا/اا 
5 15 :1980 طععوعوع5 5م032 .لاءمننا عط اأنامطعنامعطا دوعمسعطءد ممأخهل0اءهنا؟ 


بالعنصر التعويضي قبل إجراء العملية والمضادات الحيوية إذا لزم الأمر. ويلخص 
جدولا 16 -1 » 16 -2 عملية العلاج الشامل الذي يتم تحت رعاية الطبيب المسئول 
تموكك اليتنوفاييا وينصعت: المدريكن,دائضا بالاتصان] بيه المسالع في هانة 
الضرورة . وعند اتباع كل التعليمات الواردة في هذا النظام يستطيع الجراح ممارسة 
عمله بأمان تام . 


جدول 1-15 
احتياطات وقف النزف في عمليات الأسنان الكبرى 


خلع الاسنان : 

بلغ العاملون بالمركز بنوع العملية وموعدها . 

يقوم العاملون بالمركز بتحليل وجود أجسام مضادة من عدمه وتحليل الهيموجلوبين وعد الصفائح 
وحالة ال ع رو8]] . 

تحليل البول في اليوم المقرر للخلع (لاكتشاف دماء في البول) . 

يتم حقن المريض وريديا بالعنصر التعويضي والجرعة الأولى من المواد المضادة لمنع التجلط 
11112015/1 21 قبل عملية الخلع بساعة واحدة . 


يوضع المريض تحت الملاحظة لمدة ساعتين بعد عملية الخلع . ويغادر المستشفى إلى المنزل 
بشرط خلو القطن الماص من الدم أو الجلطات الصغيرة مع التوصية بالعلاج بالمضادات الحيوية 
لمدة عشرة أيام . 

عمليات أخرى: 

يبلغ العاملون بالمركز بموعد العملية ونوعها . 

يتحقق العاملون من وجود أجسام مضادة . وإذا كانت نتيجة الفحص سلبية يتم : 1- حقن المريض 
الخاضع للعلاج المنزلي بجرعة مناسبة من الفاكتور قبل ساعة واحدة من اجراء العملية . 2- 
يتوجه المريض غير الخاضع للعلاج المنزلي للمركز لحقنة بالفاكتور قبل اجراء العملية بساعة 


واحدة . 


يعود المريض للمنزل مع التوصية بعلاجه بالمضادات الحيوية لمدة خمسة أيام . 
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جدول 15 - 2 
تعليمات مركز الهيموفيليا للمرضى "بعد الخلع" 
اليوم الأول للخلع : 
- عدم غسل الفم . 


- عدم تناول سوائل ساخنة أو مشروبات روحية . 

- عدم استخدام الفم في المضغ لمدة ثلاث ساعات . يمكن 
تناول وجبة لينة بعد ثلاث ساعات مع الحذر . 

- المواظبة على تناول السيكلوكابرون 10م ه01 1كانه لمدة 
عشرة أيام أو كما يقرر الطبيب . 
ومشتقاته. 

- يتم فحص مكان الحقن للتأكد من عدم وجود أي ورم وخلو 
القطن الماضن مرق أي تخلط . 


اليوم التالي للعملية : 


يمكن عسل الفم يرفق باستخدام محلول ملحي ( وذلك باضافة 
ملء معلقة من الملح على نصف كوب من الماء الدافئ ) . 


العمليات التي قد تؤدي إلى النزف 


ثمة أنواع معينة من عمليات تقويم الاسنان تؤدي إلى نزيف شديد لمرضى 
الهيموفيليا غير الخاضعين للعلاج التعويضني . ويمكن تحتب هذا التزق في 'حالات 
كثيرة وبعضها الآخر لايمكن الفرار منه » ولكن ينبغي دائما بذل أقصى جهد لتقليل 
أكارها .ومق شور هذه العملرات - 


حشو الفجوات 0391]165 01 1]128ان التي تمتد إلى حافة اللثة أو تحتها » ويعد 
استخدام أدوات تثبيت القالب والأدوات اليدوية أو المثقاب عند إجراء هذه العملية اسلوبا 
مناسبا . 2- تركيب القوالب والخوابير وع77608 320 51311665 في الفجوات العميقة 
التي قد تؤذي اللثة » وفي هذه الحالة يجب اتخاذ الاحتياطات اللازمة عند التعامل مع 
الأنسجة الرقيقة . 3- يجب التعامل مع الأنسجة برفق واستخدام مواد قابضة لأنسجة 
الجسم لوقف النزف مع استعمال الخيوط الضامة غند تَضَمَيد جروح اللثة , 

التحكم في الآلام 

يتعين على جراح الأسنان » بالتشاور مع المريض .ء أن يقرر ما إذا كان سيلجاأً 
إلى التخدير الموضعي أو أية وسيلة أخرى عند إجراء أية عملية. إذ يفضل المريض 
أحيانا اجراء أية عملية أسنان بدون مخدر لأسباب شخصية منها على سبيل المثال 
الخوف من الحقن في الفم . ووجود أجسام مضادة لعنصري 8 أو 9 بالجسم يمنع اللجوء 
إلى التخدير الموضعي . كما أن الحقن في الغشاء المخاطي المبطن للوجنة وفي أنسجة 
الشفة قد يؤدي إلى نزيف . ولذا يجب أن يكون جراح الأسنان على دراية كاملة بجميع 
الوسائل الأخرى لتخفيف الآلام . ومن البدهي ان بداية الاحساس بالالم يختلف من 
شخص لآخر . والأسنان المؤقتة تكون أقل حساسية بدرجة كبيرة للألم من الأسنان 
عند علاج أسنانهم بالأدوات اللازمة لذلك . ويستطيع جراح الأسنان الماهر من خلال 
إدراكه لهذه المعلومات ان يعالج عدد كبير من الصغار والكبار دون اللجوء إلى التخدير 
التخلص من الألم تماما بالحقن وريديا بدواء مسكن كالفاليوم . حيث ان الحقن بجرعة 
قدرها 10 مجم ستحول دون اللجؤٌ إلى التخدير تماما . وفي حالات كثيرة يمكن عدم 
اللجوء إلى التخدير الموضعي من خلال مجرد تعديل بعض الوسائل الفنية التقليدية 
المستخدمة . وبالنسبة للكبار » يمكن معالجة تجاويف جروح الدرجة الخامسة 7١/‏ 1355© 
5 20125108 باستخدام الملاط الزجاجي ( وهو مادة لدائنية تستخدم في حشو 
الأسنان ) » وفي كثير من عمليات شق الزوايا وع1ع2ة 1001581 04 1١7‏ و15 في 
الأطفال والكبار يمكن استخدام اسلوب الحفر الحامضي لحبس الراتنجات (وهي مادة 
صمغية) اللازمة لطلاء المينا . 
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وعندما يستدعي الأمر اللجوء إلى التخدير » يمكن اتباع عدد من الوسائل 
الأخرى لتخفيف الألم : 1- عن طريق الحقن خلال الشفاة أو الوجنة في المناطق 
المقاسية الفكدين»تريعت الحان ييظو و الصيغط على برضي الحقن لمدة كاحت أن أرمه 
دقائق . 2- عن طريق الحقن داخل الحليمات 1005اءءزط1 /1113159مهمهعمآ” ب 0.5 
ملجم بنسبة 92 من اللجنوسين 1152002326 مع الادرينالين . وتكون انسجة اللثة » 
الملتصقة بشدة بما تحتها من عظام » أقل ميلا للنزيف الشديد مقارنة بالمناطق الأخرى . 
3- باستخدام مزيج من اكسيد النيتروز 072106 210115 والاكسجين (12602072) 
بنسب 50:50 » يتم استنشاقة من خلال الأنف . يكون استنشاق الانتونوكس متناسب مع 
درجة الإحساس بالألم ومدى تعاون المريض . 4- باستخدام التخدير العام . يتم اللجوء 
إلى هذه الوسيلة في حالة التعامل مع المرضى المضطربين أو غير الطبيعيين . مع 
الوضع في الاعتبار ان استخدام الانبوب الرغامي 6056 62001302621 ينطوي 
على مخاطر مهما كانت مهارة وكفاءة الطبيب . ولكن ادخال الانبوب يكون ضروريا 
في العمليات التي تستغرق وقتا طويلا حينما يستلزم الأمر حماية البلعوم. 


جراحة الأسنان 


تغير أسلوب الاجراءات الجراحية تغيرا كبيرا مع اللجوء إلى الحقن الذاتي 
والعلاج بالمواد المضادة لتحلل الليفين 301411120151 التي ثبتت فعاليته في علاج 
الهيوفيليا » بالاضافة إلى سرعة اكتشاف الأجسام المضادة . وعملية خلع الأسنان 
المريضة التي تستلزم احتياطات خاصة »؛ مثل خلع السن الأول السابق للضروس 
الطاحنة أو الضروس الطاحنة الأولى و/أو الثانية» قد تمنع المشكلات والمصاعب التي 
قد تنطوي عليها عملية الخلع في وقت لاحق وعدم تعريض اللثة لنزف متكرر بسبب 
عدم تموضع الاسنان في مكانها الصحيح في الفم . 

ويكون مدى الضرر أقل كثيرا بالنسبة للأطفال . تظهر الأسنان اللبنية عند معظم 
الأطفال دونما حاجة إلى تدخل من جراح الفم . وعندما تستخدم الأم المثقفة الفلوريد 
أثناء الحمل أو حينما يحصل الطفل على نسبة مناسبة من الفلوريد إما عن طريق شرب 


7* يمكن استخدام الحقن داخل الحليمات للحصول على تخدير موضعي والسيطرة على النزف أثناء جراحة اللثة. 
بالإضافة إلى ذلك؛ يمكن استخدامها كوسيلة لتخدير الحنك . 


المياه العادية أو وصفة طبية » يقل عدد الأسنان اللبنية المصابة بالنخر والخراج والألم . 
وحينما تزيد حدة ظهور هذه المشكلات ينصح بضرورة خلع جميع الأسنان المصابة في 
وقت واحد مما يوفر العلاج بالعنصر وتكرار التخدير . 

وسائل اقتلاع الأسنان 

يتطلب اقتلاع أسنان مريض بالهيموفيليا بنجاح ودون مضاعفات الكثير من 
الوقت والجهد والدقة البالغة . وبرغم ان أساليب الاقتلاع هي نفس الأساليب المتبعة 
لغير المصابين بالهيوفيليا » إلا ان التعامل مع هؤلاء المرضى يستلزم رجوع طبيب 
الأسنان إلى كتاب مرجعي يشرح الطرق المختلفة لخلع الأسنان . كانت هذه العملية 
تجرى لمعظم لمرضى تحت التخدير العام » ولكن مع تقدم أساليب العلاج يتم حاليا 
استخدام التسلل 1513102100 وتخدير عصب الأسنان . وعندما يستدعي الأمر اللجوء 
إلى التخدير العام يجب استخدام انبوب فمي ©0156 0121 لأن استخدام الانبوب الانفي قد 
يؤدي إلى نزيف . 


وأثناء عملية الخلع » لا يجب اتباع أسلوب الخلع السريع الفجائي لانه يؤدي إلى 
تمزيق الأغشية المخاطية . وان نتذكر دائما ضرورة عدم إعطاء أدوية ما قبل التخدير 
وكذلك المضادات الحيوية قبل العملية وبعدها عن طريق الحقن في العضل » بل يجب 
اعطاء جميع الأدوية عن طريق الوريد أو الفم . وما يزال البنسلين ومشتقاته هو الدواء 
المختار لعلاج عدوى الفم » ويجب اعطاؤه قبل العملية لانه يندمج مع الجلطات الدموية 
ويساعد على منع النزيف والعدوى الثانوية . وينبغي مراعاة الدقة الفائقة عند وضع 
الدعامات والضمادات والادوات الاخرى التي قد تؤدي إلى تمزيق الانسجة أو خدشها . 
وينبغي التصرف بحذر شديد عند اقتلاع الاسنان لضمان عدم تمزق اللثة أو الضغط 
عليها بكلاب الجراح (الجفت) . واحداث جرح أو شق حول فلق اللثة قبل اقتلاع السن 
قد يقلل من حدة التمزيق ومن ثم تنخفض فرصة الإصابة بنزيف بعد العملية . 


ولايستدعي الأمر تخييط ع511]0110 التجويف الناتج عن اقتلاع السن إلا في 
حالة حدوث تمزق . وينصح بالتخييط القابل للامتصاص لتحاشي استخدام المزيد من 
العلاج التعويضي عند نزع الخيوط . 
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وعند الإصابة بناسور في الفم 1156012 010311121 يجب تأجيل إغلاق الجرح 
إلى ان يتم التأكد من انه لن يشفى تلقائيا لأن الانسجة قد تتعرض للتمزق الشديد أثناء 
الجراحة . والحشو الفمي غير فعال لأن التمزق الناجم عنه قد يؤدي إلى نزيف بطئ 
عملية تحدث لامهر الجراحين » فانه ينصح بتركها مكانها . ويفضل استخدام تقنية 
الجراحة الجرابية عدن تصداءء] 21ء1ع5101 12112326102م3/13150”” كلما كان ذلك ممكنا 
يخياطية أطر اه الحشو والاكيات: مها لان ذلك يلل التمرى ‏ ولااينيفي أبذا كلع 
الضرن الخالث السليم العلوي أو السفلي إلا في حالة الحدرورة القضنوى ؛ كُماةان 
اقتلاع الضرس العلوي الثالث قد يؤدي إلى حدوث تمزق ونزيف متكرر بعد اقتلاعه. 


علاج الأسنان مع وجود أجسام مضادة لعنصر 8 


الاجسام المضادة بنفس الأسلوب العلاجي المتبع في علاج المرضى الذين لايعانون من 
وجود اجسام مضادة للعنصر. وفي كل الاحوال يجب علاج كل مريض على أساس 
ظروفه الخاصة » مع التشاور بين طبيب الأسنان والعاملين بالمركز القائمين على 
علاج الخطر الذي ينطوي عليه اجراء العملية المقررة . ويجب معالجة المرضى الذين 
لديهم نسبة مرتفعة من الاجسام المضادة بجرعات العلاج الوقائي كلما أمكن . وعندما 
يتحتم إجراء عملية جراحية قد تؤدي لنزيف . يجب اتخاذ التدابير اللازمة لادخال 
المريض المستشفى » ويفضل أن يتم ذلك عندما تكون الاجسام المضادة منخفضة. 
وينبغي أيضا علاج أية أمراض معدية قبل إجراء الجراحة كلما أمكن ذلك . 


الاصابات الرضية أو الناجمة عن جروح 


يجب وضع مرضى الهيموفيليا الذين يتعرضون لاصابات بالوجه تحت 
الملاحظة بالمستشفى . وأفضل علاج لكسور الفك السفلي هو تغطيتها بجبائر تثبت في 


3 الجرابيات 110 م ناوه ]هي تقنية جراحية يتم فيها قطع شق في خراج أو كيس وخياطة حواف الشق لتشكيل 

سطح مستمر من السطح الخارجي إلى السطح الداخلي للكيس أو الخراج. وبخياطته بهذه الطريقة؛ يظل الموقع مفتوحًا 

ويمكن تصريفه بحرية. تُستخدم هذه التقنية لعلاج الكيس أو الخراج عندما لا يكون التصريف مرة واحدة فعالاً ولن يكون 
من المرغوب فيه إزالة الانسجة المحيطة بالكامل . 


اللثة» لان استخدام الثقوب المعدنية يؤدي إلى إثارة اللثة وحدوث نزيف. ولاتستخدم 
الأسلاك المحيطية و1711 10461600181نا1ك!” إلا في حالة الضرورة القصوىء كما 
يجب تحاشي استخدام الاسلاك الجانبية في الفك السفلي او العلوي كلما أمكن . وقد 
يكون تثبيت كسور الثلث الأوسط من الفك أكثر صعوبة . وقد يؤدي استخدام أسلاك في 
عظم الوجنة الأمامي أو حول هذا العظم إلى تمزق شديد في الانسجة عند تحريك 
الأسلاك أو رفعها. 


وفي كل هذه الحالات ينبغي التأكيد على أن جراح الأسنان لا يسعى إلى الكمال 
الوجنة المركبة غ:ع1م012© 29/80122100-122131 حيث يؤدي أي انتفاخ أو ورم إلى 
نزيف مركزي ارتجاعي وما يتبع ذلك من ضرورة إزالة الضغط . وبصفة عامة 


وليس كإجراء لتخفيف الألم . 


النزيف الأولي : ينبغي العمل على ايقاف أي نزيف بعد عملية الخلع قبل أن 
يغادر المريض غرفة العمليات . ويجب إعادة فحص الحشو بعد ست ساعات وإزالة أية 
جلطات تتكون » وينظف الفم بمحلول غسيل حتى يمكن التحقق من ثبات الحشو ويعالج 
نزيف ما بعد العملية بالشاش المبلل بمادة قابضة » ويطلب من المريض العض عليه 
لمدة نصف ساعة على الأقل . ومع ذلك قد يحتاج الأمر حينما يكون مستوى العنصر 
مناسبا » إلى إعادة خياطة الجرح باستخدام التسلل الموضعي على حافة الحشو. 


وفي الحالات النادرة التي يحدث فيها نزيف ثانوي قد يحتاج الأمر إلى إعادة 
عملية الخلع من جديد » مع الوضع في الاعتبار ان ذلك يساتلزم قدرا كبيرا من العلاج 
بالمواد المضادة لتحلل الليفين » واحتمال تغيير العلاج بالمضادات الحيوية. وبمجرد 
ازالة إحدى الجلطات المتكونة لا ينبغي إعادة الحشو إلا إذا كان هناك تجويف واضح 
ينزف. وقد يكون العلاج بالتبريد مفيدا في الحالات التي تسفر عن نزف متكرر بعد 
العملية . 


” طريقة لتثبيت الفك بعد كسر الفك السفلي. يتم تمرير سلك من الفولاذ المقاوم للصدأ حول الحد السفلي للفك السفلي من 
داخل الفم» مع خروج الأطراف إلى تجويف الفم؛ ثم يتم ربط الأطراف فوق جبيرة أو طقم أسنان موجود . 
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الفصل السادس عشر 
أمراض النساء والولادة 


لالنيقي سيل قدو الالنتقازاث الورالة المرسين الماسيية املاع المتوتي 
وأسرهم فقط . بل يجب أيضا تشجيعهم أيضا على الإستفادة من الخدمات الخاصة 
بالتعرف على حاملات المرض والفحوصات التي تتم قبل الولادة . كان من أحد أهداف 
الدراسة الاستطلاعية التي أجراها مركز تيوكاسل للهيموفيليا ( ,وعم10 0ه 5ذتتاع.آ 
7 ) اكتشاف مدى معرفة المرضى لطبيعة العمليات الوراثية وأسلوب ممارستهم 
لتنظيم الأسرة. وكان من بين المائتي مريض الذين يعانون من نقص العنصر بدرجاته 
المختلفة الذين تم سؤالهم 2 مائة وأحد عشر من الآباء لديهم أطفال مصابون » واثنان 
وثمانون مريضا تسمح أعمارهم بالاجابة على الأسئلة بأنفسهم . 


كان 35 96 فقط من ال 166 حالة زواج التي ضمتها العينة يتفهمون نظام 
الوراثة في الهيموفيليا سواء الأم أو الأب قبل الزواج . كانت نسبة غير المتزوجين 
الذين يتفهمون هذا النظام أكثر ارتفاعا » إذ كان 17 مريضا من بين 26 (أي 65 90) 
على دراية فعلية بنظام الوراثة في الهيموفيليا . وكانت مصادر معلوماتهم مستقاة مما 
يلي : (1) عن طريق تاريخ أسرتهم المرضي (9053) . (2) أحد المتخصصين 
بالمستشفى (44 90) .(3) من طبيب الأسرة (16 90). (4) من الكتب المرجعية 
بالمكتبة (15 0إ). (5) من جمعية الهيموفيليا (3 /9) . (6) من مصادر أخرى (907). 


وكانت معرفة الأسر المصابة بدرجة حادة من المرض تفوق نسبة الأسر 
الأخرى المصابة بدرجة متوسطة » وحتى في هذه الفئة الأخيرة كان أقل من 50 م9 من 
المتزوجين من أفرادها يتفهمون طبيعة النظام الورائي لمرضهم . وكان 33 من بين ال 
9 (أي 42 0إ) من مرضى الهيموفيليا المتزوجين » و 13 من ال 15 من غير 
المتزوجين (أي 87 0إ) لديهم معلومات حقيقية عن ذلك . 


وكان السؤال الواضح . والأصعب لمن لديهم أطفال » هو كيف أثرت هذه 
المعلومات القليلة جدا على قراراتهم الخاصة بتكوين أسرة . وعلى غير المتوقع » قرر 
1 ممن لم تكن لديهم دراية بنظام الوراثة وقت زواجهم ان معرفتهم بطبيعة هذا 
النظام الوراثي الخاص بالهيموفيليا كانت ستؤثر على قرارهم بأن ينجبوا أطفال . ولكن 
بالنسبة لأولئك الذين كانت لديهم معرفة مسبقة » انخفضت هذه النسبة إلى 26 90 . 
ويبدو أن معرفة النظام الوراثي لم تؤثر على اتخاذ قرار الزواج » إذ ان ثلاثة مرضى 
فقط من بين 58 على دراية بالنظام الوراثي اعترفوا برفض فكرة الزواج بسبب احتمال 
توريث مرضهم. 


وتؤكد هذه النتائج على الحاجة إلى توفر متخصصين ماهرين يسترشد بآرائهم 
في أمور الوراثة . وقد حصل 86 مريضا على الاستشارات المطلوبة في نهاية عملية 
المسح » وقرر 74 منهم (9078) ان هذه الاستشارات كانت مفيدة . وسواء أكان من 
المستحيل التنبؤ بان اتاحة هذه الاستشارات سيؤثر بالفعل على انتشار هذه الأمراض 
النادرة أم لا » فان هذا أقل أهمية من ضمان حصول الأسر المصابة بالهيموفيليا على 
الحقائق التي تستند إليها أحكامها . 


التسهيلات الخاصة بأمراض النساء والولادة المتاحة لهذه الأسر 


الحيض (الطمث) :الحيض هو المثال الوحيد في الانسان الذي يؤدي إلى نزيف 
فسيولوجي وربما ترجع حقيقة ندرة الاصابة بسرعة النزف لدى النساء إلى الانتخاب 
الطبيعي. وتشكو كثيرات من حاملات الهيموفيليا 4, أو 8 اللائي تقل نسبة العنصر 
لديهن عن المعدل الطبيعي من زيادة الطمث. وبرغم ان عدم التخثر (عدم توقف 
النزف) قد يكون السبب الرئيس للشكوى , قد تكون هناك أسباب أخرى مما يستلزم عدم 
إغفال الفحوصات الأخرى التي يجب إجراؤها بما فيها فحوصات كحت الرحم 
1 .كذلك يؤدي عدم التوازن الهرموني إلى تكاثر أنسجة الخلايا الكيسية لعنق 
الرحم إلى النزيف لفترة أطول » وقد يحدث ذلك على وجه الخصوص في قمتي فترة 
الحياة المنقكة تاليا »وش الحالة التي يودق كفت الرحد إلى اصيحاف قرتهنا::.موقنا 
على الأقل , 
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علاج فرط الطمث : يرتبط استخدام موانع الحمل عن طريق الفم » خاصة 
بجرعات منخفضة » بفترات الحيض القصيرة لدى النساء الأصحاء من حيث النزف » 
وتوظف هذه الملاحظة في علاج من تعانين من أمراض خاصة بتجلط الدم. وترتبط 
كمية النزيف فيما يبدو بهبوط مستوى هرمون الايستروجين 065]0567. ويعمل 
الحقن بالبروجيستوجين 25ءع10865608م على وقف الطمث 30620111062 » ويمكن 
أن يكون ذلك مفيدا كإجراء مؤقت ». ولكن لا ينصح باستخدامه لفترة طويلة . وتوجد 
مجموعة من الأدوية التي تحد من نشاط الهرمونات الجنسية الأنثوية ومن ثم تخفض 
نسبة النزيف الناجم عن الطمث . 


7. 


استئصال للرحم » ولكن لا يجب اجراء هذه العملية للفتيات الصغيرات دون فحصهن 
قمهبا ابلا لمدرقة نسية الدؤف لنيوق ..ويوصي باستتصيال الريحم في حالة وجوه 
ورم ليفي غير خبيث بجوار الرحم, وكذلك عندما يصاحب فرط الطمث رغبة في 
إجراء عملية تعقيم . 


وحينما تفشل كل هذه الوسائل العلاجية » قد يستدعي الأمر إجراء عملية 


منع الحمل : تناول جرعة منخفضة من أدوية منع الحمل يكون مفيدا للمرض اللائي 
تعانين من امراض تجلط الدم لارتباط تعاطي هذه الأدوية بانخفاض الطمث . ويستخدم 
عقار البروجيستوجين 111م 1056560862-01219م”” لعلاج المرضى اللائي ترغبن في 
زيادة أفزاز اللبن.» ولكته يودي إلى خفصن الطمث . وهذا الدواء في ذانه لا يغير بدرجة 
كبيرة مستويات فاعلية عناصر التجلط » ولا توجد أية معلومات حول مدى فاعليته في 
علاج المرضى المصابات بحالات شبيهة بالهيموفيليا. 


التعقيم: خضعت 932 (29 من اجمالي 95 إمرأة) من النساء اللائي لديهم طفل 
مصاب بدرجة حادة من الهيموفيليا لعملية ربط بوقي ع1 7*1 وقت إجراء الدراسة 
التي أجراها مركز نيوكاسل سنة 1977 السابق الإشارة إليها . والتعقيم إجراء لايمكن 


* أحد أدوية نوع منع الحمل الهرمونية يعمل بطريقة مشابهة للبروجستيرون. يمنع الحمل عن طريق إيقاف 
المبيضين لإطلاق البويضات كل شهر. وهو وسيلة فعالة بنسبة تزيد عن 99,؟ إذا تم استخدامها بشكل صحيح 
طوال الوقت . 

” هي عملية التعقيم الجراحي الذي يمنع انتقال البويضة إلى الرحم بشكل دائم عن طريق إغلاق قناتي فالوب . 


التراجع فيه والتشاور الدقيق بين كل من الزوجين أمر ضروري لإجراء هذه العملية . 
ومن المهم التأكد من تفهمهما لما تنطوي عليه هذه العملية والتأكيد بشكل خاص على 
إنها تؤدي إلى عقم دائم لا رجعة فيه . وفي حالة تعقيم المرأة ينبغي أن يدركا ان عملية 
ربط الأبواق لا تسبب قلة الطمث . ومن المهم على وجه الخصوص مناقشة نظام 
الوراثة مع المرضى الذين يعانون من نقص العنصر أو مع زوجات مرضى الهيموفيليا 
. لأنه عندما يكون هناك نقص في عنصر محدد فمن المنطقي تعقيم حاملة العنصر 
الوراثي الشاذ حتى يظل الطرف السليم محتفظا بقدرته على انجاب طفل طبيعي إذا 
تزوج أو تزوجت من جديد . وإذا كان هناك أية مؤشرات على عدم استقرار الزواج » 
فانه يجب الدقيق والتريث والتروي في طلب التعقيم . وقد يكون الاحساس بالأسف 
لإجراء عملية التعقيم ناجما عن الرغبة بعد ذلك في انجاب طفل » وهذا الاحتمال الذي 
ينطوي على الشعور بالاسى يجب ان يثار أثناء التحاور والتشاور مع الزوجين حول 
العملية » خاصة عندما يكون لديهما بالفعل طفل مصاب بالهيموفيليا أو أي مرض آخر 
قد يكون مميتا . إذان إجراء عملية التعقيم دون ترو قد يسفر بعد ذلك عن الاحساس 
بالأسف والاستياء » وينبغي التشاور مرتين على الأقل على أن يكون هناك فاصل 
زمني بينهما من أجل إعادة التفكير قبل اتخاذ القرار النهائي وتوقيع التعهد الخاص 
بالموافقة . 


التخلص من الحمل أو الإجهاض 


أباح قانون الاجهاض البريطاني الصادر في 1967 إجراء عملية التخلص من 
الحمل في مستشفيات الخدمات الصحية الوطنية» أو في أية مستشفيات أخرى مرخصة 
بذلك من وزير الصحة والضمان الاجتماعي . ويجب ان يتوافر لدى هذه الجهات 
المصرح لها بإجراء هذه العمليات تسهيلات مناسبة خاصة بالعلاج وتقديم الاستشارات 
الطبية . ويجب أن يقوم طبيبان مسجلان بفحص المريضة وملء استمارة خاصة بذلك 
قبل إجراء العملية . ويجوز انهاء الحمل أستنادا إلى القانون إذا شهد طبيبان مرخصان 
وأقرا بأن من رأيهما المهني » القائم على الإخلاص في أداء الواجب » إنه في هذه 
الحالة بالذات تنطبق إحدى الحقائق التالية : (1) إن استمرار الحمل سيؤدي إلى 
تعريض حياة المرأة الحامل إلى خطر أكبر من الخطر الذي ينطوي عليه التخلص من 
الجنين .(2) إن استمرار الحمل سيؤدي إلى تعريض المرأة الحامل لضرر بدني أو 
عقلي أكبر من الضرر الذي ينطوي عليه التخلص من الجنين. (3) أن يؤدي استمرار 
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الحمل إلى تعريض الصحة الصحة أو البدنية لطفل (أو أطفال) الأسرة الآخرين الأحياء 
لخطر أكبر من الخطر الذي ينطوي عليه التخلص من الجنين. (4) أن يكون هناك 
احتمال كبير في أن المولود سيعاني من أمراض بدنية أو عقلية غير عادية تنطوي على 
إصابته بإعاقة خطيرة . 


وفي الحالات العاجلة » عندما يتعين إجراء العملية لانقاذ حياة المرأة أو للحيلولة 
دون إصابتها بضرر دائم خطير » يكون الاجهاض قانونيا بتوقيع طبيب واحد . وقانون 
الاجهاض في المملكة المتحدة يمكن تفسيره تفسيرا واسعا » حيث تتباين الاتجاهات بين 
الاتجاه الليبرالي إلى الاتجاه المحافظ التقييدي الذي يرى ان العملية لا يتم إجراؤها إلا 
عندما يكون هناك خطر يهدد حياة المريض . فالمراة التي تشعر بقلق بالغ إزاء الحمل 
في طفل غير مرغوب فيه يحق لها » في رأي كثيريين» التخلص من الحمل طبقا للفقرة 
الثانية من القانون المشار إليه . كما يحق ذلك للنساء اللائي قد يحملن بطفل مريض 
بالهيموفيليا وذلك طبقا للفقرة الرابعة من نفس القانون » ولكن هذا الحق لا ينطبق على 
الحمل في طفلة أنثى لأب مريض بالهيموفيليا طبقا لهذه الفقرة لأن هذه الطفلة الانثى لن 
تكون معاقة . ومع ذلك يوضع في الاعتبار المواقف التي قد ينتاب فيها الأم قلق نفسي 
إزاء احتمال حملها لطفلة حاملة للمرض والتي يحق للأم على أساسها التخلص من 


اكتشاف حاملات المرض 16201012 21:11©15© 


يتم توريث الهيموفيليا 4 و 8 بشكل ثابت بوصفهما مرضان متنحيان مرتبطان 
بالجنس (أو النوع) . وجميع مرضى الهيموفيليا يحتاجون في مرحلة من مراحل حياتهم 
إلى استشارة طبية خاصة بالوراثة. ومن إحدى وظائف مركز الهيموفيليا استدعاء 
أفازاي المركيم من الأفاك لتحصيية هذا النحضن :لأ بيشت الى كنات كان 
الوط نسي و انين ابه عر ده ان سند كاك تكنا نل علض ,القخاتل ارو سقفي 
بالدرجة التي تؤدي إلى مواجهة مشكلات وقف النزيف في حالة التعرض لحادث أو 
أجراء عملية جراحية . وجميع الحاملات للهيموفيليا 4, أو 8 هن بالتأكيد جميع بنات 
الأب المريض بالهيموفيليا » والأمهات اللائي لديهن ابن مريض بالهيموفيليا » وأسرة 
يشير تاريخها المرضي إلى وجود الهيموفيليا بها» وأمهات لديهن أكثر من ابن مريض 


بالهيموفيليا . وحاملات الهيموفيليا 4 أو 8 افتراضا أو احتمالا هن أيضا أمهات يخلو 
تاريخ أسرهن السابق من المرض ولديهن طفل واحد مريض بالهيموفيليا » وهن أيضا 
الأبناء الاناث لحاملات المرض بالفعل . وهذه المعلومات تكون معروفة تماما للطبيب 
المتخصص . ولكن لا يفترض أبدا انها معروفة حتى لاكثر مرضى الهيموفيليا خبرة » 
ذلك ان من أكثر الآراء الخاطئة شيوعا ان الأبناء الاصحاء غير المرضى بالهيموفيليا 
يمكن ان ينقلوا المرض لأبنائهم . 

وقد تطورت أساليب اكتشاف حاملات المرض ولن نتعرض هنا لهذه الاساليب 
ونحيل القارئ إلى النشرة الصادرة عن منظمة الصحة العالمية عام 1977 بعنوان 
2 :لمعته 112لطممممتعقط 01 مملاععاعل 101 كلمطاء1/1 
للاطلاع على المزيد من المعلومات والتوصيات الخاصة بهذا الأمر”” . وفي الوقت 
نفسه يجب ألا يغيب عنا انه حتى مع استخدام أحدث الوسائل المتقدمة فانه من المستحيل 
احتن الآن الجز عبان آبة أمزأة لبت بكائلة للموضن:.. 
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الفصل السابع عشر 
أهمية النواحى النفسية 


تعد التقنيات والأساليب الفنية الحديثة للطب النفسي ذات قيمة بالغة في مساعدة 
مرضى الهيموفيليا وأسرهم. والأساليب المتاحة في هذا المجال تأخذ بعين الاعتبار كل 
من العلاج السلوكي وأهمية النواحي النفسية » والعلاج النفسي يسهم اسهاما كبيرا في 
الرعاية الشاملة للمريض بمرض مزمن مثل الهيموفيليا . وينبغي ان يختلف تقدير 
الأساليب المتبعة في العلاج النفسي وفقا للعمر . ففي حالة طفل ما قبل الدراسة يتم 
التركيز على التطوير المركب لعملية التعلم التي تعد اساس الكثير من مهارات 
المستقبل» بدءا من القراءة إلى التواصل الاجتماعي المناسب » والتي يمكن ان تتأثر 
عكسيا بسبب العلاج غير المناسب للمرض» ويستطيع الاخصائي النفسي تقدير هذه 
النواحي االممختلفة ومهارات الطفل الواضحة؛ ومن ثم اضافة معلومات أخرى مهمة 
للاختبار الاكلينيكي الاساسي الخاص بتطور نسبة الذكاء والادراك والحركة . وتتصل 
أحد النواحي المهمة الجديدة الخاصة بهذا الموضوع بعملية "السلوك التكيفي 
:1ط 156ام303". وهو مجموعة من المهارات المفاهيمية والاجتماعية 
والعملية التي يتعلمها جميع الناس من أجل أداء وظائفهم في حياتهم اليومية . ويشمل 
ذلك : المهارات المفاهيمية الخاصة بمعرفة القراءة والكتابة والتوجيه الذاتي وإدراك 
معنى العدد والمال والوقت. والمهارات الاجتماعية مثل مهارات التعامل مع الآخرين» 
والمسؤولية الاجتماعية» واحترام الذات» والحذر » وحل المشكلات الاجتماعية» واتباع 
القواعدء والالتزام بالقوانين» والقدرة على التصدي للظلم والايذاء والخداع . والمهارات 
العملية بما فيها انشطة الحياة اليومية (كالعناية الشخصية)» والمهارات المهنية؛ 
واستخدام المال» والسلامة» والرعاية الصحية» والسفر/التنقل» والأعمال الروتينية 
الأخرى....الخ. 


وعند تقييم حالة الطفل في سن المدرسة يجب ملاحظة مدى التطور العقلي 
والتحصيل العلمي بالإضافة إلى المهارات الشخصية والاجتماعية » وتوجد أدوات فعالة 


لقياس كل هذه المهارات . وفي هذه الفئة العمرية يجب التركيز أيضا على الصورة 
الكاملة لبنية الطفل بقدر الإمكان. لان التعرف في وقت مبكر على نواحي القوة 
و الضف افيه رسناعة كر ] ف عدي علحهه عل العدى النشة كا مده حينا توئر نظاو 
الآخرين السلبية إلى مرضه بالهيموفيليا » وتصرفاتهم تجاه هذا المرض على نموه 
البدني أو النفسي أو العاطفي. كما يمكن استغلال اظهار مهاراته وقدراته للوالدين أو 
للمدرسين وتوظيفها في تشجيعهم على اتخاذ موقف ايجابي منه في المستقبل » وتجاهل 
القيود الحقيقية أو الوهمية التي يفرضها المرض. 


وعند دخول الطفل مرحلة المراهقة تتزايد الحاجة إلى التوجيه المهني » 
والتعرف على العلاقة بين اهتمامات الفرد وقدراته » واحتياجاته ومهاراته . والعلاقة 
التي تقوم بين المدرسة ومركز الهيموفيليا يجب ان يتسع نطاقها ومجالها بحيث تشمل 
خدمات التوجيه المهني والحرفي واختيار الوظيفة الملائمة للمريض . ويجب التركيز 
على التشاور المبكر ومراقبة أنماط التغيير في تطور المهارات الاجتماعية . كما ان 
النمو الجنسي له أهمية خاصة فيما يتعلق بالأمراض الوراثية. فالهيموفيليا عندما تكون 
حادة » تضيف عبئا آخر على الصدمات العادية التي يتعرض لها المراهق » والمخاوف 
التي لا أساس لها من تأثير هذه الصدمات على العلاقات الجنسية وتوقعات الزواج » 
وتكوين ورعاية أسرة تعبر عن حاجاته الخاصة . حيث تتزايد وتتضخم الشكوك العادية 
عن صورة الجسم خاصة عندما يكون هناك مرض مفصلي وضعف في العضلات . 
وكما ان الرقابة الأبوية تكون محل جدال عنيف في منزل أي مراهقء فإن الهيموفيليا 
ذاتها قد تصبح مرفوضة . ففي هذه المرحلة من مراحل الحياة على وجه الخصوص 
يصبح الأسلوب المتبع في معالجته لمرضه ء واتجاهات وتصرفات الآباء والمدرسين 
والعاملين الطبيين تجاه مرضه أكثر وضوحا له. وفي خلال سنوات قليلة يتعين على 
الطفل التغلب على أية مخاوف أو شعور بالغضب والاحباط والتعايش مع الهيموفيليا » 
وعليه ان يفعل ذلك في الوقت الذي يتنافس فيه مع أقرانه في النشاطات العلمية 
والرياضية . 


وتستمر الحاجة إلى الاستشارة المهنية حتى المراحل المبكرة من البلوغ ويمكن 
للأخصائي النفسي أن يساعد في تقييم الشخصية وتأسيس حياة مستقلة ومسئولة . وفي 
مرحلة النضج والبلوغ يتغير دور الاخصائي النفسي مرة أخرى . فتقدم وسائل العلاج 
يزيد من الفرص المتاحة أمام مرضى الهيموفيليا » والطب النفسي يتكيف لكي يساعدهم 
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على أظهار امكاناتهم العقلية والبدنية عن طريق التدريب أو برامج اعادة التافيل.: كما 
تنطوي مرحلة البلوغ على ضرورة تقييم وضع الأسرة والاهتمام بالتغييرات الخاصة 
بالتوافق مع المجتمع والشخصية التي تصاحب التقدم في العمر . 


العلاج السلوكي” بالاضافة أساليب التقييم النفسي التي يستخدمها الاخصائي 
النفسي؛ توجد وسائل فنية أحرى فعالة يمكن استخدامها في تغيير سلوك مريض 
الهيموفيليا . وهي تشمل تقديم المساعدة بوسائل متعددة » بما في ذلك اكتساب المهارات 
العملية التي قد تساعد في حالة الهيموفيليا وهي : (1) المساعدة الذاتية والمهارات 
الاجتماعية التي تهدف إلى خلق نوع من أنواع الرعاية الذاتية . حيث يتم تحديد مهارات 
المريض الحالية تحديدا موضوعيا دقيقاء وتعرض عليه الاهداف الواقعية في اطار 
برنامج لتغيير السلوك . ويتم التأكيد على النواحي الجيدة والحفاظ على استمراريتها » 
مع تقديم العلاج المناسب . وبرغم ان هذه البرامج تكون قابلة للتطبيق بالنسبة للوظائف 
الأساسية مثل تناول الطعام وارتداء الملابس والاعتناء بالهيئة العامة » فانها تكون 
مناسبة ومهمة بصفة خاصة حينما تتعرض حياة المريض للإضطراب بسبب التزف 
وفترات المرض الطويلة أو حينما تدعو الحاجة إلى الاعتماد على رعاية الآخرين له . 
وفي حالة الهيموفيليا يمر المريض بهذه الفترات حينما يتعارض وجود الأجسام 
المضادة مع العلاج المعتاد لحالات النزف » أو حينما يحتم إجراء عملية بالمفصل البقاء 
بالمستشفى لفترات طويلة» مما قد يؤدي إلى تضاؤل ردود االفعل المناسبة أو انتفائها 
بالنسبة لتطور السلوك الشاذ . والمهارات الأكثر تعقيدا » بما فيها مهارات السلوك 
الجنسي وردود الفعل تجاه الجنس الآخرء يمكن تنميتها لدى البالغين الأكبر سنا من 
مرضى الهيموفيليا المصابين بدرجة حادة من المرض الذين قد يجدون صعوبة خاصة 
في التعامل مع الآخرين . 


ويمكن استخداء العلاج السلوكى في مساغدة المرضى :على التعود على :وسائل 
جديدة لمواجهة الانعزال الاجتماعي . ويساعد التقييم الموضوعي المتسم بالود في 


* يهدف هذا النوع من العلاج إلى تحديد السلوكيات التي يحتمل أن تكون مدمرة للذات أو غير صحية والمساعدة في 
تغييرها. وغالبًا ما يركز هذا العلاج على المشكلات الحالية وكيفية تغييرها. 


عملية التكيف لشكل من أشكال السلوك الذي يناسب مجتمعا معينا . (2) الاعتماد على 
الأدوية . حيث يواجه بعض مرضى الهيموفيليا مشكلات تتعلق باستخدامهم غير الرشيد 
الأدوية اليكفة لالم ,وريه تكو الوسال النقيظة فى اغالا ع مدمتي الكحول اناسية 
لهذه الفنة . (3) حالة الفوبيا أو الهلع المرضي . هناك انطباع عام بأن مرضى 
الهيموفيليا » كغيرهم من المرضى المصابين بأمراض مزمنة » أكثر عرضة لخطر 
الهلع أو الخوف من المرض أكثر من الأشخاص العاديين . وربما يرجع ذلك إلى 
الافتقار إلى الخبرة الاجتماعية » وقد يكون ذلك رد فعل طبيعي لعدم توافر العلاج 
الفعال » وينبغي ان يدرك العاملون بمراكز علاج الهيموفيليا أسباب هذا الهلع الحقيقية 
والمتمظة فى اللحوف مرن :عدم توافن العلاع القعال :ومايكر ني على ذلفة مين دزف ومناآ 
يصاحبه من ألم . (4) حالة الاحباط . اشار جونز في كتابه "العلاج المنزلي للهيموفيليا 
" إلى ان تاريخ حياة عدد كبير من مرضى الهيموفيليا يكشف عن أنماط مشوهة من 
القتدرة على التحمل وافتقارهم غير المبرر للسيطرة الشخصية على حياتهم . وهذه 
الخصائص تسبق الإحساس بالأحباطء وهي حالة تستلزم تمتع العاملين بالمركز 
بمستوى مرتفع من الادراك لأن المريض قد يعمل على اخفاتها . ويستطيع الاخصائي 
النفسي أن يساعد المريض في التغلب على الشعور بالإحباط من خلال تكوين أنماط 
جديدة لتقدير الذات وزيادة الوعي بقدرته على التحكم في ظروفه وبيئته . (5) الزواج 
والمشكلات الجنسية . غالبا مايؤثر النزيف المرتبط بالهيموفيليا والمرض المفصلي 
المزمن تأثيرا كبيرا على ممارسة المهام الجنسية» ويستطيع الاخصائي النفسي تقديم 
اننتشاواك ضافة ونضائح شتخصيية لنمياعهة اللزوحين :في الفقلك على المشيكلات 
الخاصة بعلاقتهم الحميمة. (6) العلاج العائلي . يدرك الاخصائي النفسي دائما أهمية 
رؤية مريضه في علاقته بأسرته . وهذا الاسلوب يشجعه أيضا أعضاء الفريق الآخرين 
المعنيين بالرعاية الشاملة للهيموفيليا: واسهاء الاخضائي النقددئ في:هذا المجال.يكون 
مفيدا للغاية. القيود : يمكن أن يصبح للقيود غير المبررة المفروضة على نشاطات 
الطفل في مرحلة النمو تأثيرات ملحوظة بعيدة المدى. ففي بعض مراحل حياته » خاصة 
أتناء السنوات الأولى لاكتشافه للحياة والتواصل مع أقرانه أو في مرحلة المراهقة؛ 
يعترطن الطفل على القيود المقروضة غلية. وهذا الأعكراضن فى حد ذائة أمق ,بيعي 
لأكه يمذل جوع 1 من اللفو الطبيعي الأذزاء لتكوين #نخصية مكنظله ومستفلة وإذا اشستعك 
المسئولون عن رعاية الطفل » وهم الآباء أو الأطباء أو المدرسون » مرض مزمن 
كالهيموفيليا كمبرر لفرض القيود يظهر نمط شائع من انماط السلوك. حيث يبدأ الصغير 
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في إخفاء اعتراضه على هذه القيود » متظاهرا باتباع دور المذعن المطيع . فإذا تعرض 
لحادث أو إصابة (وهو أمر محتوم ووارد بالطبع) فانه يخفيه عن العيان كلما أمكنه 
ذلك: ويقول ان النزيف تلقائي » وبالتالي تكون كل حالة نزيف تلقائي تأكيدا لحدة 
1-7 للتوضيح). ومما يدعو للتناقض أن اكتشاف الحادث الذي يؤدي إلى نزيف 


شكل 1-17 
دورة فرض القيود على مريض الهيموفيليا 


القيود 


الرافطن التقبل والاذعان 


نزيف تلقائي إصابة ونزف 


عدم الطاعة تأكيد خطورة حالتة المرضية 


تزايد فرض القيود 


بسبب فشل الطفل في التصرف وفق رغبات وأوامر من ينصحونه يؤكد أيضا هذه 
القيود ويدعمها . ومن ثم لا يستطيع الصغير ان ينتصر أبدا ويفلت من هذه القيود . كما 
ان فرض القيود له نتائج سلبية أخرى . ذلك ان الأطفال الذين يُمنعغون من اكتشاف 
قدراتهم في مجال الرياضة والبراعة اليدوية لا يتلقون أي تدريب في مجال المهارات 
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وتنميتها . في حين ان اكتساب هذه المهارات من خلال الحركة أو استخدام الأدوات 
يعمل على حمايتهم من النزيف في المستقبل بدلا من ان يكون مسببا له . ويقتنع معظم 
الأطفال بالنصح الموجه إليهم إذا أحسوا بمنطقية مبررات فرض القيود. والتكرار الدائم 
للنصح والتوجيه النظري التقييدي هو الذي يؤدي إلى هذا الاحساس بالفشل الذي يلاحظ 
عند بعض المرضى الأكبر سنا . فالطفل يكبر وقد ترسخ في ذهنه أن العالم الخارجي بيئة 
معادية له » وأن الاصابة بالنزيف هي النتيجة الحتمية لعدم تنفيذ القيود المفروضه عليه 
وإنه هو المسئول عما يصيبة من نزف وألم . وهو في هذه الوضع لا يفتقد فقط وجود 
شخص يلجأ إليه طلبا للدعم والمساعدة حينما يواجه مشكلة حقيقية » وإنما يفتقد أيضا 
العون والدعم الصحيح والتوجيه الذي سيساعده على الاحساس بالمسئولية والزهو بجسمه 
والاعتداد بنفسه وبانجازاته . كما يؤدي التقييد ورفض الخضوع له إلى التركيز على 
العلاج الطبي والحقن المتكرر بالفاكتور بلا مبرر . وبعد سلسلة من الاصابة بالنزيف 
التلقائي قد يستدعي الأمر إخضاع الطفل للعلاج الوقائي بدلا من العلاج عند الحاجة أو 
دخول المسنشفى والخضوع للعمليات الجراحية بالمفاصل . 
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الفصل الثامن عشر 
جمعيه الهيموفيليا 
خلفية تاريخية 
تتلخص الأهداف الأساسية لجمعية الهيموفيليا في تسهيل إلتقاء مرضى الهيموفيليا 
وأسرهم معا . والمساعدة في حل مشكلاتهم الاقتصادية والاجتماعية . وتشجيع الأبحاث 
الخاصة بأسباب الهيموفيليا وعلاجها وما يرتبط بها من أمراض . وتوجيه انتباه السلطات 
المعنية إلى احتياجات مريض الهيموفيليا. وجمع وتوزيع المعلومات التي تفيد مرضى 


الويموفيليا ولت اتباه الجمهون العام : والإتضال بالأطجاء الاختصافين لتنديم الفزيه من 
الرعاية للمرضى . 

وقد تأسست جمعية الهيموفيليا في المملكة المتحدة في الثلاثينات من القرن 
العشرين عندما اجتمع عدد من المرضى معا لإجراء فحوصات خاصة بتشخيص 
المرض قام به الدكتور 72131421136 10.06 في اكسفورد . وبدأ ستة من المرضى في 
الالتفاء بشكل منتظم . وفي سنة 1942 أنشأ المرضى والمتعاطفون معهم جمعية وطنية 
للهيموفيليا من خلال الإتصال بنحو مائة مريض آخرين. وتم تسجيل الجمعية في مجلس 
مقاطعة لندن بوصفها جمعية خيرية » وكانت اللقاءات تتم في مستشفى الأطفال في شارع 
جريت ارموند. وكان أول مكتب خاص بالجمعية في مقر فرقة مطافئ لندن القديم في 
ساوثوورك . وفي سنة 1953 أصبح د. نيومارك 71611211 عضوا ومستشارا طبيا 
بها . وفي سنة 1954 تغير اسم الجمعية إلى جمعية الهيموفيليا » وأعيد تنظيمها وهيكلتها 
وفقا للوائح وقواعد جديدة. 


وأصبح السير ليونيل ويتبي أول رئيس للجمعية وانعقدت أول جمعية عمومية لها 
برئاسته في عام 1955. وتم انشاء فروع محلية وتزايد عدد المشتركين بمن فيهم أصدقاء 
المرضدى وأسرهم بالاضافة إلى المرضى أنفسهم بالطبع . وفي سنة 1964 تشكلت 
الهيئة الطبية الاستشارية للجمعية » وفي سنة 1965 أجرت الجمعية أول دراسة 


استقصائية خاصة بتعليم مرضى الهيموفيليا وتوظيفهم ورفاهيتهم . وفي عام 1971 تمت 
أول دعوة لجمع التبرعات المالية التي بلغت حصيلتها 50 ألف جنيه؛ تم توزيعها على 
مراكز الهيموفيليا لشراء الأجهزة والمعدات اللازمة للتشخيص والعلاج 1 وفي عام 
6اامت الجمعية بتنظيم واستضافة المؤتمر الأقليمي الأوربي الثالث لاتحاد 
الهيموفيليا العالمي الذي انعقد في لندن . 


وكان الدعم السخي الذي يقدمه كثيرون من المسئولين له تأثير كبير في خدمة 
المرضى في شمال انجلترا . وهذا الدعم والمساعدات مكنت المراكز المحلية من إجراء 
مسح نيوكاسل للهيموفيليا الذي تم الاعتماد عليه في تطوير العلاج المتاح الآن » وتنظيم 
مشروع العلاج المنزلي » وتوفير الأموال اللازمة لإجراء الاختبارات في الأقاليم . 
الجمعية الإقليمية: تم انشاء الفرع الشمالي للجمعية الوطنية للهيموفيليا في انجلترا في 
2 » تحت عنوان فرع نيوكاسل . وجميع مرضى الهيموفيليا مؤهلين للاشتراك 
كأعضاء في كل من الجمعية الوطنية وفروعها الإقليمية . ويمكن الإعفاء من رسم 
العضوية السنوي وقيمته جنية استرليني واحد إذا كان العضو معسرا . وتعتمد الجمعية 
في زيادة دخلها على جهود أعضائها » وعلى تبرعات المستفيدين منها . ويتم تشجيع أسر 
المرضى ممن تم تشخيص مرضهم في نيوكاسل على الانضمام إلى فروعهم الإقليمية » 
ويتم ارسال بيناتهم إلى السكرتارية بعد موافقتهم على ذلك . والاجتماع الدوري الوحيد 
المسموح به قانونا للفرع هو الاجتماع السنوي العام » وقد يتقرر عقد عقد اجتماع خاص 
إذا كان هناك ما يستدعي ذلك . 


ويتم انتخاب الجمعية العمومية » وكذلك الموظفين » لمدة سنة واحدة وينص قانون 
الجمعية على ان تتكون الجمعية من ثمانية أعضاء . ويتم اختيار الرئيس والسكرتير 
وأمين الصندوق والموظف المسئول عن الاعلام والنشر ومساعديهم من بين أعضاء هذه 
اللجنة . ويحدد جدول أعمال اللجنة أسلوب الإدارة اليومية للفرع » وتخطيط زيادة ميزانية 
الصندوق والإعداد للأحداث المهمة شهريا . ويتم فحص طلبات المعونات المالية بدقة 
بالغة . ويتمتع الفرع الشمالي (فرع نيوكاسل) بالاستقلال التام ولاتربطه صلة رسمية بأي 
مركز للهيموفيليا أو أحد الأعضاء الطبيين أو شيه الطبيين الممارسين . وبخلاف بعض 
الفروع الأخرى لايوجد أي تمثيل طبي في اللجنة » برغم أن هناك بطبيعة الحال مصدر 
سريع للمساعدة الطبية والاستشارة متى لزم الأمر . والتمتع بحرية العمل الناجمة عن هذا 
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الطابع الاستقلالي 3 المدعوم من جميع العاملين وأعضاء اللجنة »؛ يسمح باتخاذ القرارت 


بسرعه ومرونه. 


التمويل: كما هو الحال في أية مؤسسة خيرية » تسعى الجمعية دائما للبحث عن 
أفكار جديدة تساعد في زيادة التمويل . والنشاطات العادية مثل بيع اليناصيب » وبطاقات 
وهدايا أعياد الميلاد » وبيع السلع المستعملة في أحد المتاجر الخيرية بوسط المدينة» 
والاشراف على مسابقات الجري والسباحة . كما يتم جمع مقدار ضخم من الأموال كل 
عام من خلال صناديق التبرعات التي توزع على متاجر المدينة والمحال العامة » ومن 
خلال الهبات السخية التي تقدمها مؤسسات من الخارج . وكل مجهود يبذل ؛ مهما كان 
ضئيلا » له قيمة عظيمة بالنسبة للجمعية . ومبدأ المساعدة الذاتية القائم على العلاج 
المنزلي يتم تطبيقة في الجمعية وفي المركز أيضا . وهذه الصفة الاستقلالية التي يتمتع 
بها لا تقلل من مدى مشاركة الأعضاء الفعالة عندما يكون هناك شيئ ايجابي يتعين القيام 
به 


مشكلات الأعضاء الشخصية : كلما كان الفرع نشيطا » كان قادرا على حل 
شكلات أعضائه الشخصية. وفيما مضى ؛ عندما كان هناك نقص في مواد العلاج 
وعدم توافرالتسهيلات المركزية » كانت معظم المشكلات التي تعرض على الجمعية 
مشكلات ذات طابع طبي . وكل ما كان يمكن تقديمه في هذا المجال كان يعتمد على 
خبرة الأعضاء الشخصية في التكيف مع حالات النزف التي كانت تصيب أصحاب 
المشكلات المعروضة . وإذا كان لأحد الأعضاء شكوى تتعلق بالعلاج » ولا يرغب في 
عرضها مباشرة على أحد اعضاء المركزء فانه يستطيع عرضها على أحد أعضاء 
لجنته الفرعية على أساس انه سيتم نقلها إلى المركز في اطار من السرية . وكذلك الحال 
حينما يواجه أحد الأعضاء مشكلة مالية فانه يستطيع اللجؤ إلى فرع الجمعية لمساعدته » 
حيث يتم بحث كل حالة في سرية تامة . وعلى أساس توفير هذا المناخ من السرية 
والثقة » يمكن إدراك أهمية التواصل الجيد بين الجمعية والمركز لأن انطلاق كل منهما 
للعمل في اتجاهات متعارضة يعتبر سياسة خاطئة تضر بالجميع . وقبل ظهور 
الانترنت ووسائل الإتصال الحديثة كانت عملية التواصل صعبة ومكلفة خاصة بين 
المركز الرئيس والفروع المحلية النائية . ولكن يتم الآن نشر جميع المعلومات 


في نفس الوقت تقريبا . واخيرا تكون الجمعية مسئولة أيضا عن تنظيم الرحلات 
والعطلات للأعضاء الذين قد لا يفضلون السفر خشية تعرضهم للإصابة والنزف . 
وتقوم بعض الفروع (في انجلترا) بشراء بعض الكرافانات الكبيرة (عربات كبيرة 
مغطاة) من أجل أعضائها. وتساعد هذه التسهيلات في ان يقضي بعض الأعضاء 
وأسرهم عطلة لمدة أسبوع في السنة على الأقل » والتي تكون مفيدة بشكل خاص 
وكذلك بالنسبة لمن لا يستطيعون تحمل تكاليف السفر ونفقات تمضية عطلات خارجية . 


الجمعية المصرية للهيموفيليا (175131) 


بدأت المعالجة المنتظمة لمرض الهيموفيليا في مصر من خلال انشاء وحدة 
تشخيص اضطرابات النزف الموروثة ((181) في المختبرات التابعة لوزارة الصحة . 
وتم انشاء وحدة علاجية للهيموفيليا في المعهد الوطني لعلاج السكري في عام 1968. 
وبعد ثلاث سنوات » قامت الدكتورة بثينة الشناوي» مع مجموعة من أطباء الدم 
ومرضى الهيموفيليا المهتمين» بتأسيس الجمعية المصرية للهيموفيليا (185511) . 
ويتماشى دور الجمعية مع أهداف الاتحاد العالمي للهيموفيليا (17/177171). وأدى التعاون 
مع الاتحاد العالمي إلى تحسين الرعاية لمرضى الهيموفيليا في مصر . 


وتتلخص أهداف الجمعية المصرية للهيموفيليا في التعرف بدقة على أمراض 
الدم الوراثية من خلال مختبرات وزارة الصحة وأقسام أبحاث الدم . وانشاء سجل 
وطني يضم البيانات الدقيقة لتحديد مدى انتشار أمراض الدم الوراثية وتحسين عملية 
صنع القرار بشان توفير العلاجات المناسبة . وزيادة الوعي العام حول مرض 
الهيموفيليا والتعريف بمشكلات المرضى وحقهم في الحصول على الرعاية الصحية 
المناسبة والإندماج في المجتمع من خلال حقهم في التوظيف مثل غيرهم من الأشخاص 
ذوي الإعاقة. والتعاون مع الجهات الأخرى والمنظمات الوطنية والدولية التي يمكن ان 
تساعد في تحسين رعاية المرضى . 
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البرنامج الوطني لرعاية مرضى الهيموفيليا"” 


نتيجة للجهود التي قامت بها الجمعية المصرية للهيموفيليا » تم الانتهاء من 
انشاء 20 مركرّ لعلاج الهيموفيليا في جميع انحاء البلاد (للاسف الشديد هذه المراكز 
الشرين ليفيت بحت الآن مرواكز نمتكاملة لعادج الهرموفيلنا وققا لتر ينها العالمي الذي 
حدده الاتحاد العالي للهيموفيليا وإنما مجرد وحدات أو بنوك دم لاعطاء العلاج وليست 
مراكز للرعاية الشاملة) » وأصبحت أمراض النزف الوراثية من ضمن أولويات 
الحكومة » والميزانية المخنصصة لرعاية وعلاج المرضى تتزايد باطراد. وتلتزم 
الجمعية المصرية بدعم ورعاية مرضى النزف وتحسين ظروف حياتهم من خلال 
الخطة الاستراتيجية التي تقوم على زيادة الوعي العام وزيادة المعرفة باضطرابات 
النزيف الموروثشة بين المتخصصين في الرعاية الصحية . والعمل على توفير 
العلاجات المناسبة وبخاصة العامل الثامن اللازم لعلاج مرضى هيموفيليا م. ووضع 
مبادئ توجيهية وطنية لمعالجة الهيموفيليا وأمراض النزف الأخرىء والتأكد من 
مطابقتها لآخر النحديات » وإنشاء سجل وطني للهيموفيليا وأمراض الدم الوراثية . 


فروع جمعية الهيموفيليا المصرية في المحافظات 


للأسف الشديد لاتوجد حتى الآن فروع للجمعية في المحافظات نظرا لنقص 
الامكانات المادية والبشرية . ويمثل ذلك مشكلة كبيرة لجميع المرضى المقيمين خارج 
التواصل الاجتماعي في إنشاء فروع إلكترونية مرتبطة بموقع الفرع المركزي 
الالكتروني على الانترنت بحيث يمكن تقديم كل الخدمات التي يقدمها الفرع المركزي 
للمرضى في سائر المحافظات الأخرى دون أن يضطروا إلى الحضور إلى الفرع 
الرئيس بالقاهرة . فمن خلال هذه الفروع الافتراضية يمكن تقديم خدمات التوعية 
والتثقيف الطبي والتعليمي وخدمات الدعم الاجتماعي والأسري والمهني والتدريب 


* المرجع الأساسي لهذا الجزء الخاص بمصر هو الدراسة التي أعدها مجموعة من الاختصاصيين المصرين بعنوان " 
توجيهات علاج الهيموفيليا في مصر " والتي مولتها شركة فايزر والمنشورة في الموقع التالي: 
00200 - يع : **: 00118#صط زرك 01/10.1722م/مامء. هلمع أءد.أم وغمأ// :دم خط 
301ص اط صط هع ع03009620 0962 ع1 392100 1350م 265920120220 


على الحقن الذاتي واستلام بطاقات التشخيص الشخصية . وكذلك المشاركة عن بعد في 
المؤتمرات والندوات والأنشطة التي ينظمها الفرع المركزي في القاهرة . ويمكن أيضا 
من خلال هذه الفروع الإلكترونية التواصل مع الأطباء والاستشاريين بالقاهرة 
المتخصصين في مجال الرعاية الشاملة وسائر التخصصات التي قد لا تتوافر في 
المحافظات النائية. وكذلك تنظيم دورات تدريبية لتعليم وتدريب الفرق الطبية في 
المستشفيات والوحدات الصحية بالأقاليم والمحافظات . 
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الملاحق 
ملحق رقم 1: مصادر المعلومات والمساعدة : 


الموقع الرسمي للاتحاد العالمي للهيموفيليا على الانترنت 1 اا 


عناوين وارقام مراكز علاج الهيموفيليا بمصر ودول العالم المدرجة في موقع الاتحاد 
العالمي للهيموفيليا : -10205/2024/06/1110جنا/أمعغطامع-م نقا/ع 01 طلتىا//:قماخط 
01م. 12-27[ -0116010157-0611296809693-100121010-17193-56212-2024 
الموقع الرسمي لجمعية أصدقاء مرضى النزف المصرية مطوع. 177135/177// :صتخط 
أتاوطة/عج جنع 01.عء 

الموقع الرسمي لجمعية الهيموفيليا البريطانية: عآنا.ع112.06تداممطاعهط//:ومخط/ 
موقع اتحاد الهيموفيليا الأوروبي (15:110) على شبكة الانترنت . وهو منظمة دولية غير 
ربحية تمثل 48 منظمة وطنية للمرضى للأشخاص الذين يعانون من اضطرابات نزفية 
نددرةمن272 دولة عضو في الاتحد الأوروبي (185]7) : 
وع'اناعع [10155100-200-00/؟ 1ع - 01 طه لاك عطع. 1771313 /: و مط 

ملحق رقم 2: الأسرة التي تعاني من الهيموفيليا : 

قوائم فحص الطب الاجتماعي””: 

يستلزم الأمر تدخل الإخصائي الإجتماعي في الحالات الآنيةة” : 

” الطب الاجتماعي هو مجال متعدد التخصصات يركز على التفاعل العميق بين العوامل الاجتماعية والاقتصادية 
وآثارها على صحة الفرد ؛ وكيف تؤثر الظروف الاجتماعية والاقتصادية والبيئية المحددة بشكل مباشر على الصحة 
والمرض وتقديم الرعاية الطبية. 


35 المصدر : عط مغ علأباع 30'5أءأد5لاطم 3 رأصعصمعع38مقط 3ااأطممصعط مأعماءألعم أوأعهك؟ .م وعممل 
6 ]صنل , 1979 3ااأطممصمصعط أه غأمعمغوعن 


أثناء فترة خطوبة مريض الهيموفيليا أو حاملة المرض أو أثناء المراحل الأولى 
من الزواج . 

- أثناء الحمل والولادة » والفترة التي تعقب الولادة مباشرة » ويعتمد ذلك على نوع 

- إذا ثبت سلامة التشخيص وأثناء الشهور الستة الأولى . 

- أثناء فترة الرضاعة ومرحلة بداية مشي الطفل المريض بالهيموفيليا . 

- قبل الإلتحاق بالمدرسة أو الروضة مباشرة . 

- عندما يبدأ الطفل المصاب مرحلة التعليم الرسمي أو الانتقال من مدرسة لأخرى 


- عند الاشتراك فى اختبارات تنافسية . 

- أثناء مرحلة البلوغ . 

- عند اختيار أحد المهن وإجراء مقابلات شخصية تتعلق بذلك , 

- في الفترة الأولى من تسلم العمل . 

- عند تمضية عطلة بالخارج أو الاشتراك في نشاط رياضي جديد قد ينطوي على 

- عندما تضاف أعباء طبية أخرى إلى التشخيص الأولي لمرض النزف » كأن 
يعاني المريض من وجود أجسام مضادة أو التهاب الكبد الوبائي ...الخ . 

- حينما يؤثر الاحساس بالألم المزمن أو الحاد على نوم المريض وعلى حياته هو 
وأسرته . 


فيليا شرط الحفاظ 


- بيانات شخصية : العمر 2 الجنسية 2 الديانة الاقارب » الحالة الاجتماعية 2 
وتفاصيل بيانات الأسرة » وتشمل بيان أسمائهم وأعمارهم ووظيفة الأبوين 
والاقارب والأطفال وبيان حالة الأسرة المرضية وتاريخ الاصابة بالنزدف 
ودرجة الإعاقة ومدى خطورة الحالة الاكلينيكية ووجود اجسام مضادة من عدمه 
والاصابة بأمراض أخرى غير الهيموفيليا . 


* المصدر: .0أطا 
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- حالة السكن والبيئة : من حيث نوع السكن وتجهيزة بوسائل الراحة » ومدى 
ملائمته لخطورة المرض والحاجة إلى إجراء تعديلات او البحث عن مسكن 
جديد » وجود حديقة ملحقة بالمنزل للهو الصغار » ومدى توافر وسائل الترفيه. 

ع وتسائل الانتفال + ومسلة تتفاذت الأسيرة إلى المذرسية و العمل مدي الفاحة 
لاستخدام كرسي متحرك . 

- الوضع المالي : المستوى الاجتماعي » والتمتع بمزايا الضمان الاجتماعي 
والتأمين . 

 .-‏ بيانات عامة + التشحين وإنْمان الخمر ٠‏ الاشتراك فى الجمعيات التطوعية خاصصة 
جمعية الهيموفيليا » الهوايات وأوجه النشاط المختلفة وانواع الرياضات التي 
يمارسها ء القيود التي يفرضها طبيب الأسرة على أوجه النشاط وتمضية 
العطلات . ١‏ 

- التعليم : سنوات التعليم الضائعة بسبب الهيموفيلياء المؤهلات العلمية والمزايا 
الأخرى » التعليم العالي » وأهداف المريض التعليمية . 

- الوظيفة : هل تم تسجيل المريض في مكتب العمل كمعاق » بيان الحالة الوظيفية 
» نوع الوظيفة ومدى ملائمتها لحالة المريض » هل يعلم صاحب العمل بالاصابة 
بالهيموفيليا » الطبقة الاجتماعية والاقتصادية . 

تًُ العلاج : نظرة المريض تجاه الهيموفيليا وعلاجها » مدى الملائمة للعلاج 
المنزلي 3 مدى تفهم أسباب علاج حالة معينة من النزف » المخاوف المرتبطة 
بالعلاج » نظرة المريض إلى عملية المتابعة الدورية » نظرة المريض لممارسة 
التمرينات بانتظام . 

- تنظيم الأسرة : تفهم نظام الوراثة» الرغبة في الانجاب » وسائل منع الحمل 
والتعقيم. | ., 520 

- الاحساس بالألم : نوع الألم » حاد أم مزمن » استخدام الأدوية المسكنة » مدى 
تأثير الاحساس بالألم على الحياة والنوم والعمل . 


ملحق رقم 3: الحصول على وظيفة مناسبة :كتيب "مريض الهيموفيليا في 
العمل" 

قامت مجموعة عمل من مديري مركز الهيموفيليا بالمملكة المتحدة باعداد كتيب حول "مريض الهيموفيليا في 
العمل"نشرته شركة كونسيبت سنة 1980 . وهذا الكتيب واحد من ثلاثة كتب تم اعدادها استنادا إلى دراسة 


أجريت حول احتمالات التوظيف بالنسبة لمرضى الهيموفيليا مع الإشارة على وجه الخصوص إلى إرتباط 
ذلك بالعلاج المنزلي . وتم إعداد مخطوط آخر للمستخدمين وأرباب الأعمال وافقت عليه لجنة القوى العاملة 


التابعة لإدارة التوظيف بالمملكة المتحدة بوصفة أول منشور جديد في السلسلة التي تنشرها عن العامل المعاق 
1/011 01536160 عط . ونشرت هذه الدراسة بعنوان "تحسين فرص العمل لمرضى الهيموفيليا 

5 1 أطم همعط عط أه غمعملزاهامممع ,م6 5أعءم05م عوأناه0]مممز "في المجلة الطبية البريطانية 
١ط‏ ناه[ |جء1ألع7 طؤاغ8/6 في 1980 . وفيما يلي ملخص لما احتواه هذا الكتيب الذي يحمل عنوان : 
"مريض الهيموفيليا في العمل ". 


مقدمة الكتيب 


يستطيع معظم مرضى الهيموفيليا الحصول على وظيفة بسهولة إلى حد ماء 
ويمكثون فيها لسنوات عديدة ويشعرون بالرضا عن عملهم . بينما يجد آخرون منهم 
صعوبة كبيرة في تحقيق ذلك . وهذا الاختلاف بين هاتين الفئتين لا يرجع بالضرورة إلى 
مدى خطورة الحالة المرضية » لأن خطورة مرضهم تنعكس على أشياء أخرى غير هذه 
النقطة. إنما يرجع هذا الاختلاف بالدرجة الأولى إلى مدى معرفة طبيعة الهيموفيليا » 
ومعرفة الشخص لحدود قدراته » وأن يتعلم تكييف حياته وفقا لهذه القدرات المحدودة . 
كما يرجع ذلك أيضا إلى معرفة كيفية تفسير هذه الأمور لأرباب الأعمال الذين قد 
لايبدون أي نوع من التعاطف بسبب عدم معرفتهم بطبيعة المرض . ويهدف هذا الكتيب 
إلى مساعدة مريض الهيموفيليا على اختيار الوظيفة المناسبة له » وكيفية الحصول عليها 
» وأن يُكيف بكفاءة مشكلته الصحية للتلائم مع العمل . والكتيب لا يقدم في واقع اأمر 
سوى النصح والتوجيه. أما الباقي فهو متروك لحسن تصرف كل شخص وفطنته . 


تفسير ماهية الهيموفيليا للآخرين : قد يتطلب الأمر أن تفسر للآخرين طبيعة 
الهيموفيليا في أية مقابلة من مقابلات العمل . وبرغم انك تعرف الكثير عن طبيعة حالتك؛ 
الأ انه قش يكو ن مق الصومية أحيانا التقناز «القلمات المطانكفة لعود كن قد النسدالة'.وافينياً 
يلي بعض الحقائق والمعلومات المختصرة التي قد تساعدك : 


الهيموفيليا هي إحدى حالات نفص أحد عناصر التجلط في الدم . ويعنى ذلك انه عند 
الاصابة بجرح أو صدمة يستمر النزيف بمعدل بطئ وباستمرار لعدة ساعات بدلا من 
توقفه بعد بضعة دقائق . وكمية النزيف الناجمة عن هذه الإصابة أو الجرح ليست كبيرة » 
وإنما يستمر النزف لفترة أطول من المعتاد . ومن المهم توضيح هذه النقطة جيدا » لأن 
معظم الناس يعنقدون ان مريض الهيموفيليا سينزف حتى الموت من مجرد شكة دبوس . 
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من الضروري أيضا توضيح أن النزيف عندما يحدث يكون في أغلب الأحيان 
نزيف داخلي داخل أحد المفاصل أو العضلات . وأن مريض الهيموفيليا وحدة هو الذي 
يدرك حدوث هذا النزيف ولا يستطيع اكتشافه إلا الخبير المتخصص. وسوف يدهش 
معظم الناس عندما يعلمون أن الجروح السطحية والسحجات عادة ما تتوقف عن النزف 
عدن الشور دوه إكراء الاتدعفات الأرلكة العاف روفن ف يذه نفطه أخوى مهد 


إن الهيموفيليا حالة مرضية وراثية في معظم الحالات » وتستمر طول العمر 
ولايمكن علاجها في الوقت الراهن . ولكن يمكن علاج الأعراض المرضية لهذه الحالة 
علاجا تاما لفترات قصيرة عن طريق حقن جرعات مركزة من عنصر التجلط الناقص 
في الوريد لوقف النزيف او منعه . ويعاني مرضى الهيموفيليا من درجات مختلفة من 
درجات خطورة المرض . والشخص المصاب بدرجة متوسطة قد لا يحتاج على الإطلاق 
إلى حقنة بالعنصر إلا عند خلع أحد الأسنان أو إجراء عملية جراحية . وفي هذه الحالة يتم 


أما الشخص المصاب بدرجة حادة بالغة الخطورة فيحتاج إلى حقنه بالعنصر عدة 
مرات في الشهر ء» وعادة ما يكون مدربا على إجراء عملية الحقن بنفسه . ويحبذ في هذا 
السياق إجراء مقارنة بين حقن مريض السكر بالانسولين لان معظم الناس على علم بهذا 
المرض وكيفية علاجه . وهكذا فان حتى مريض الهيموفيليا المصاب بدرجة حادة خطيرة 
يستطيع العيش حياة شبه عادية ويستطيع الانتاج والعمل وخدمة المجتمع بنفس قدر 


انتاجية أى شخص عادى . 


يوجد حوالي 8000 (ثمانية آلاف) مريض بالهيموفيليا جميعهم من الرجال 
مسجلون في مصر ؛ وكل منهم على اتصال وثيق بمركز الهيموفيليا التابع له » والذي 
توف ل الماحع و لجنا عذة خلى مداو الساة. 


البحث عن الوظيفة المناسبة : سواء أكنت تبحث عن وظيفة لأول مرة » أو كنت بلا 
عمل لفترة مؤقتة » أو كنت تشعر بالرغبة في الحصول على وظيفة أفضل ؛ حاول ان 
تكتشف ما تريد أن تقوم به بالفعل واعمل على تحقيقة أولا . وإبدأ من القمة . لاتكن 


التي يمكنك الحصول عليها إذا عرفت كيف تصل إليها وأماكن وجودها . 


المسئولون عن تقديم المساعدة : مركز الهيموفيليا هو أول مكان يمكن اللجؤ إليه لطلب 
المساعدة . فالإخصائي الإجتماعي بالمركز على علم كامل بحالتك المرضية (أو هذا ما 
ينبغي أن يكون) ومن ثم يستطيع اعطائك الأسماء والعناوين والنشرات المحلية المتعلقة 
بما تريد . وعليك أن تتصل بكل الأسماء والعناوين التي أعطيت لك , وألا تلق بالا 
لاحتمال ألا يكون اتصالك بها مبشرا بالنجاح » لأن كل اتصال تقوم به يقود إلى الإتصال 
التالي وأحيانا ما تأتي المساعدة العملية من المصادر التي لم تكن متوقعة على الاطلاق. 


وفيما يلي بعض الملاحظات الموجزة حول سبل الحصول على المساعدة من 
مصادر مختلفة . يستطيع هذا الموظف المسئول عن التشغيل والتأهيل مساعدتك مساعدة 
عملية في الحصول على وظيفة مناسبة في المنطقة التي تسكن فيها » وتقديم النصح بشان 
مدى صلاحية وطيفة معينة قد ترغب في العمل بها . كما يزودك أيضا بمعلومات عن 
التسهيلات والمساعدة التي يوفرها لك قسم التشغيل والتدريب الحكومي التابع للجنة 
خدمات القوى العاملة . وقد يشير عليك بالإلتحاق باحد مراكز التأهيل الوظيفي . وهذه 
المراكز لاتعمل على تدريبك على إحدى الوظائف وانما ترشدك إلى نوع العمل الأكثر 
ملائمة لك . وقد يستغرق الفصل الدراسي بأحد هذه المراكز عدة أسابيع . 


كيف تساعد نفسك : الحماس والاخلاص من جانبك أمران مهمان لاغنى عنهما على 
الاطلاق. إلق نظرة سريعة على الوظائف الخالية بالصحف ومواقع التوظيف على 
الانترنت» وكن على اتصال دائم بمكاتب ومراكز التوظيف لمعرفة الفرص المتاحة .يجب 
أن تدرك ان كونك بلا عمل هو في حد ذاته يمنحك وظيفة تستغرق اليوم بأكمله - ألا 
وهي البحث عن وظيفة أو إعادة تدريب نفسك على حرفة جديدة . لا تتخاذل إذا بدا لك 
انك لن تحقق شيئا ولاتلقي بلائمة عدم نجاحك على حالتك الصحية . فربما يكون العيب 
في حالة الكساد التي يعاني منها سوق العمل . تذكر ان سوق العمل يتغير من وقت 
لآخر ء وان فرص العمل تختلف من مكان لآخر أيضا . فان كنت تعيش في منطقة 
تعاني من ارتفاع معدل البطالة » فهل انت مستعد للانتقال حيث توجد الوظائف؟ مع 
الوضع في الإعتبار أن علاج الهيموفيليا أصبح متاح الآن في أرجاء البلاد . وعليك أن 
تحرص على بذل الجهد والتصميم في سعيك للحصول على وظيفة بنفس قدر الجهد 
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والتصميم الذي تعتزم بذله في الوظيفة ذاتها » حتى وان استغرق ذلك منك شهورا عديدة 
للتصضول مغل الخد الورظائف:: 


إجزاةالمقاياكف «دارمى هدي عون ممع النقا ادكه لتخي القامية وال رانف 
بقدر استطاعتك . إنها أمور مسلية بالنسبة لمعظم الناس » وأنت بحاجة إلى اكتساب 
الخبرة ولا توجد وسيلة أخرى لاكتسابها غير إجراء هذه المقابلات. يجب أن يكون هدفك 
التفوق » وليس الأفضل كسائر المرشحين » وإلا فلن يكون هناك سبب يدعو المستخدم 
المنتظر إلى اختيارك للوظيفة . 


إن كنت تتشكك في عدم قدرتك على عرض مهاراتك ؛ أو في انك ربما تضخم 
هذه القدرات ‏ فعليك قراءة كتاب حول كيفية اجراء المقابلات واطلب من أصدقائك 
ومعارفك ان يطلعوك على خبراتهم في هذا المجال. ومن المهم ألا تشعر بالخذلان إذا 
أجريت المقابلة ولم تحصل على الوظيفة . فربما تكون قد أخطأت وأديت الاختبارعلى 
نحو ردئ . فان كنت اخطأت فسوف تعلم ذلك وتعمل على تلافي هذا الخطأ في المرة 
التالية . تذكر دائما ان التدريب والممارسة تؤدي إلى الكمال »فاحرص على اجراء أكبر 
قدر ممكن من المقابلات وستجد نفسك ان آجلا أو عاجلا في الوظيفة المناسبة. 


ان القرار الذي تتخذه بشان اطلاع المستخدم الذي تعمل لديه على حالتك الصحية 
المرضية أو إخفائها عنه إنما يرجع إليك . وأيا كان هذا القرار فانه سيكون موضع احترام 
العاملين بمركز الهيموفيليا الذي تتبعه . وتوجد أمثلة كثيرة لمرضى مصابين بدرجة 
متوسطة الخطورة من الهيموفيليا ظلوا في نفس الوظيفة لسنوات عديدة دون أن يعرف 
أحد بمرضهم . فان كانت حالتك متوسطة الخطورة تستطيع ابقاء الأمر طي الكتمان 
ولكننا لانوصي بذلك . وذلك لأنك لاتستطيع ان تتأكد من مدى معرفة صاحب العمل الذي 
تعمل لديه بحالتك » وبرغم انك قد تستطيع الاحتفاظ بسرك لبعض الوقت » فقد يكتشف 
الحفيقة مما يضعك في موقف حرج » وقد يتم فصلك . وعندئذ سيصعب عليك الحصول 
على وظيفة أخرى » خاصة إذا طّلب منك توصية أو شهادة من عملك السابق . 


وسلامة العاملين لديه للخطر في العمل. ويجب عدم اغفال هذه النقطة » ومن ثم يتعين 


عليك ان تساعده باطلاعه على طبيعة حالتك وأية متطلبات خاصة قد تحتاجها . وبهذه 
الطريقة تستطيع أن تضمن تخزين وحفظ أية أدوات تحتاجها في العلاج والحقن الذاتي 
بطريقة مناسبة . وبناء على رغبتك » يقوم أحد المسئولين بمركز الهيموفيليا الذي تتبعه 
بالتوجه معك إلى المستخدم الذي تعمل لديه والتحدث معه حول أية مشكلات قد تصادفك . 
وتبذل الان جهود كبيرة » وسوف يبذل في المستقبل جهد أكبرء لتشجيع الهيئات 
والمؤسسات على قبول تشغيل مرضى الهيموفيليا . مع ملاحظة ان اخفاء حالتك 
المرضية وكتمانها قد يجعل عملك مع زملائك في مناخ يسوده الاحساس بالراحة والأمان 
أمرا مستحيلا . ومع الوضع في الحسبان أيضا في الوقت نفسه ان معظم أصحاب 
الأعمال والزملاء يميلون إلى تقديم كل المعاونة بمجرد تفهمهم حقيقة طبيعة الهيموفيليا » 
وربما يؤدي تكيفك مع حالتك أمامهم واخلاصك في العمل والانتظام فيه بقدر المستطاع 
إلى اعجابهم ببسالتك وقدرتك على التحمل . 


معرفة حدود قدراتك : من المهم للغاية ان تكون موضوعيا - أي أن تكون لديك القدرة 
على النظر إلى نفسك ومعرفة قدراتك . فانت لاتستطيع ان تؤدي عملك بكفاءة وسلاسة 
(ولا أحد يستطيع ذلك) إذا كنت تعمل في وظيفة مرهقة جسديا أو عقليا . لاتفكر في ما قد 
تستطيع القيام به في يوم جيد حينما تكون في كامل لياقتك » وانما فكر فيما سيستحيل القيام 
به في الايام السيئة (صحيا). وخبرتك الشخصية الذاتية وارشادات العاملين بمركز 
الهيموفيليا التابع له يمكن ان تحدد قدراتك االبدنية في الوقت الراهن وما يمكنك القيام به 
في المستقبل . حاول ان تكتشف المجهود البدني اللازم لأداء احدى الوظائف وتأكد من أن 
الوظيفة التي ستؤديها تتفق وقدراتك . 


إن كنت صادقا مع نفسك في هذه الأمور » ستجد أصحاب العمل متعاطفين مع 
أهدافك وطموحاتك وسيحاولون مساعدتك . كل انسان عليه ان يتعلم كيف يتعايش مع 
قدراته الخاصة . وهاه النقطة بالنسبة لحالتك بالغة الأهمية على وجه الخصوص . إنها 
نقطة البداية في أدائك لمهام وظيفتك على نحو جيد . حاول أيضا ان تقترب من التحدي 
العقلي للوظيفة . فكثيرون من الناس يجدون أن ممارسة العمل بجهد تدريجيا يعد أمرا 
محفزا . ولكنك لوعملت في وظيفة مجهدة باستمرار » فتأكد إنك ستتكيف معها بالإضافة 
إلى تحملك لضغوظ الهيموفيليا . 
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المشكلات المصاحبة للهيموفيليا أثناء العمل : إذا كنت تعاني من درجة متوسطة من 
الهيموفيليا فانك نادرا ما ستحتاج إلى العلاج بالمستشفى » ويجب ألا يعترض أي صاحب 
عمل على مرات تغيبك من أجل العلاج أو التردد على العيادة الخارجية خاصة عندما 
يدرك ان هذا العلاج سيضمن لك القدرة على العمل بكامل طاقتك . 


وان كانت درجة اصابتك بالهيموفيليا أكثر خطورة ؛ أو كنت تسكن بعيدا عن 
مركز الهيموفيليا التابع لك » فالحل الأمثل هو أن تخضع لبرنامج العلاج الذاتي أو العلاج 
المنزلي » بالطبع بعد أن تكون قد تتدربت عليه جيدا . فالعلاج الذاتي يعني أولا إنك 
تستطيع التعرف على النزيف ومدى حدته بمجرد بدء الشعور به » وأن كل شيئ سيصبح 
على مايرام بعد نصف ساعة من حقن نفسك بالعنصر اللازم . ويعني ثانيا إنلك تحتاج إلى 
دولاب يمكن غلقة لتخزين العلاج اللازم وسطح نظيف لاعداد العلاج » وذلك كله لايمثل 
أية أعباء اضافية تقريبا . 


العلاج الذاتي في العمل : إذا كنت تستطيع علاج نفسك » فلاتقصر ذلك على الحقن 
الذاتي في المنزل فقط - لأن ذلك يحقق نصف الهدف . والنقاط العملية التالية قد تكون 
مفيدة عندما تبدأ في علاج نفسك : 


- لاتشعر بالخجل من جراء عملية الحقن وتحاول أتتمها في الخفاء أو في أحد 
ارك ان كين المابتدة أو تحور كممل لق (الفكن يما تقو كلد وسرت 
يتكيف زملاؤك مع هذا الوضع . 

5 ان جميع الإحتياجات اللازمة لذلك محدودة » فلا تتردد في طلبها واشرح 
الغرض منها . 000 

- المكان المثالي لقيامك بعملية الحقن هو غرفة الاسعافات الأولية » أو احد المكاتب 
؛ أو أية منطقة نظيفة . ويفضل أن يكون بجانبك شخص آخر - إما ممرضة 
العمل أو أحد الأصدقاء . 

2 يمكن حفظ جميع انواع العلاج » خاصة الانواع الحديثة منها , في درجة حرارة 
الغرفة العادية . ويجب عدم تخزين أكثر من ثلاث أو أربع زجاجات » وتجنب 
تعريضها لحرارة الشمس أو تركها في سيارة إلا إذا تم وضعها في وعاء معزول 


3 عليك بتنظيف المكان جيدا بعد الانتهاء من عملية الحقن . وضع الأبر المستعملة 
فى الوعاء الخاص بذلك و تأكد من عدم التخلص منها في صناديق القمامة العادية 
(بل يجب إرجاعها إلى مركز الهيموفيليا مجمعة للتخلص منها بطريقته ضمن 
النفايات الخطرة) » وضع بقية الأدوات في كيس بلاستيك للتخلص منها . احكم 
اغلاق هذا الكيس وخذه معك إلى المنزل لكي تتخلص منه بعد ذلك طبقا 
لارشادات مركز الهيموفيليا الذي تتبعه . 
.“لآ تفخلض أبذا مين الأدوات المستعظلة فئ الخقن فى مكان العمل ولو حتئ 
بإلقائها في صندوق القمامة » لان أي شخص قد يلتقطها مصادفة ويعبث بها مما 
يؤدي إلى أصبابته بالتهاب الكبد . 
5 حافط د اثمااظى باع أرفع مسكوى متكن ير مسكر دلت اشوا اكع لحف + 
تتساهل أبدا وتسمح باجراء الحقن في مكان قذر غير مناسب أو التعجل عند 
الحقن أو ملامسة الإبرة المعقمة عرضا . 


التأمين والتقاعد ومكافآت نهاية الخدمة : لا يجد معظم مرضى الهيموفيليا أية 
صعوبة في الاشتراك في نظم التأمين والتقاعد والمعاشات التي تسري على جميع 
العاملين . وفي حالة مواجهة أية مشكلة أو متاعب تستطيع اللجوء إلى موظف 
التامينات الاجتماعية أو مكتب العمل التابع لك . 


نقاط عملية لوضعها في الاعتبار : الحصول على وظيفة أمر واحد مهم ء أما الاقتناع 
بها فهو شيئ آخر . وعليك ان تتباحث مقدما مع مركز الهيموفيليا التابع لك في مدى 
امكائنة ومكاط مقر ك لشاقاك طويلة وان عت تمي تسلك شنا شاضية: فيل 
يمكن توفير مكان انتظار بالقرب من مدخل الإدارة التي تعمل بها . وإذا كنت تخضع 
للعلاج الذاتي » فتأكد من توافر التسهيلات المناسبة وتأكد من وجودها . 

كلمة أخيزة #قامل أن يساعدك هذا الكتيب فى الحصوّل على الوظيفة الف تاشيقة 
بأدائها بالفعل أو أن يسهل الحياة بالنسبة لك في وظيفتك الحالية. وأن كانت خبرتك 
الشخصية ألهمتك بأفكار لإدخال تنقيحات على هذا الكتيب من شانها أن تساعد سائر 
مرضى الهيموفيليا الباحثين عن وظيفة في المستفبل » نرجو ان ترسلها إلى عنوان البريد 
الالكتروني التالي لاضافتها إلى الطبعات التالية 1مه.211مطع © 25/623222 . 
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الكاتب في سطور 


الاسم 7 بهاء شاهين 
الجنسية : مصري 
الوظيفة الحالية : محامي حر 


الوظائف السابقة : كاتب ومترجم ومستشار إعلامي وعضو البعثة المصرية بالأمم 
المتحدة »مدير إدارة الكتب المترجمة بالهيئة العامة للاستعلامات. 


المؤ هلات العلمبة : 


- ماجستير معهد قانون الأعمال الدولي جامعة القاهرة وجامعة دوفلبين الفرنسية» 
9. 

- ليسانس حقوق » جامعة القاهرة » 2002. 

- دبلوم سياسة دولية»؛ كلية الاقتصاد والعلوم السياسية»جامعة القاهرة» 1986. 

- ليسانس آداب » جامعة القاهرة » 1977. 

- دبلوم لغة برمجة الحاسبات الإلكترونية ( -315:1-001801ى ) » 1977. 

- دبلوم لغة برمجة الحاسبات الإلكترونية ( 117 31ل4خ01111 ) » 1977. 


الإنتاج الفكري 
أولا : كتب مؤلفة : 


. الاتترفت والعولمة + عالم الكتب:+-1999. 

شبكة الانترنت » كمبيوساينس 1996. 

المرجع العملي لاستخدام الانترنت » كمبيوساينس » 1997 . 

. العولمة والتجارة الإلكترونية » المؤلف » 2000. 

الفساد الوراثي : رسالة مفتوحة لمن يهمه الأمرء عالم الكتب » : تدمك ٠‏ 
1 .٠ه‏ رقم الإيداع : 2020/15173 » القاهرة.2020. 


6. العلاج المنزلي للهيموفيليا » دار الكتاب المصري اللبناني » تدمك -978-977-94 
9880-5 رقم الايداع: 15802» القاهرة 2024 . 


ثانيا » كتب مترجمة : 


1) مبادئ التنمية المستدامة » الدار الدولية . القاهرة» 2000» الترقيم الدولي : 
-97/7-282-085. 

2 ماذا سيحدث : كيف سيغير عالم المعلومات الجديد حياتنا » مركز الحضارة . 
القاهرة » 977-291-200-7 :1518311 ,2000. 

3) التعلم في مراحل العمر المتأخرة. القاهرة ».. 0-7494-3398-1 :151817 ,2002 

4) خمسين شركة غيرت العالم. القاهرة » -1-56414-496 :151811 ,2002 

5 الدليل المبتكر للبحث عبرالانترنت.القاهرة » 1-56414-4229 :151811 ,2002. 

6) دعم تعلم اللغة ومبادئ القراءة والكتابة في الطفولة المبكرة .القاهرة ء» ,2005 
0-335-1-3 :15111 

7 دعم تكنولوجيا المعلومات والاتصال في الطفولة المبكرة . القاهرة »ء ,2004 
0-335-20942-4 :1511/1 

8) دعم الإبداع والخيال في الطفولة المبكرة . القاهرة » -0-335 :15128117 ,2004 
01987/71-6. 

9) دليل الصحة والسلامة في العمل. القاهرة » .0-7494-3550-76 :151811 ,2002. 

0) المرجع العملي لإدارة المشروع . القاهرة » 2004 . 

1) دعم التعلم المبكر . القاهرة » 2004. 

2) الإدارة التعليمية : " الاستراتيجية والجودة والموارد" . القاهرة » 2004. 

3) معلمون لمدارس المستقبل ؛ المجلس الأعلى للثقافة » المشروع القومي 
للترجمة. القاهرة » 1111:5000 .2005. 

4) الإدارة الدولية الرشيدة لتكنولوجيا المعلومات . القاهرة » -0-7494 :158117 , 
4748-6: 2007 

5) تعليم متميز للأطفال ذوي الاحتياجات الخاصة . القاهرة » . :15117 ,2007 
0-335-21405-3 

6) كيفية البحث عن المعلومات . القاهرة 0-335-2152/7-2 :15817 ,2006 

7) مهارات الإشراف السريري للممرضات. القاهرة 2»-0-335 :1518117 ,2005 , 
19660-8 

8) القضاء على العقبات وتمكين البيئات»المجلس الأعلى للثقافة»المشروع القومي 
للترجمة. القاهرة » 978-977-479-61 :151811 :2009 
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9) تعليم الأطفال في عالم رقمي » المجلس الأعلى للثقافة » المشروع القومي 
للترجمة. القاهرة » 2008. 

0) التعلم المرن في عالم رقمي . القاهرة » 0-7494-3371-36 :151817 ,2003 

1) بلد الثلج . رواية الكاتب الياباني ياسونارا كواباتا ( مترجمة عن الانجليزية . 


تحت الطبع ). 


المراجع 


مراجع باللغة الانجليزية 


11011 مقاط .:إمدطعطا عسطمط 2 التطم ممطصطعط .معاعط ,وعصمل . 


.(1981) آلآ 


1دع1ل0ع11 3222511[ .1112م مططعط ىا عماكلا اعاء2 ,روعممل . 


.74 ,11221025طنط لودع [امطعء 1" لمنة 


ما كمع015010 0م1126 320 112لطمممطعط .2 دعمه0[ ممه 5 ذاكاع[ . 


كا 0ع11منا عطا ما لعأمعدع1م تزتممع؟ا :لمماعمط لطلتدمم 
7 ,7م5001 112تام هسرع 


220 0عمم320163آ]ط .1ن طلختمطد ممه 1 :من) ,لذ حتتتة1ط . 


1 211 ,111150 :2002م.آ .81110 غخدع01) 11 1002110 


ل :01112م2720عط 01 الاعمطععدمة/3 .ذخا متععاءملا عل لطه نآ تتأصدعل . 


01 101111231 5621012257132 .لاع لطلوع:1) عسامط :101 لماعاوزد 
.7 غ161022ممتاك لاع010غ26لطاعط 


59 كلكتاعع للك 01 12116177 ل .لك لطدات)-عع كا لمهة 1113/1 7هتلكة . 


11 ع1 انماع تامقطا دعلمطعطء5 11101102100 77ا1متاستمطامه 01 
5 12 :1980 لاعتتوعوع ]1 و0321 


عط 01 55 12لعع2106 12 .151م12عطأ10ذتؤطام عطا 1ه 1م عطا .5 عامن) . 


01 726052علع1 70110 عطا 01 5وعل1ع 0ه 10021عع1 مدع م10تاظ 310 
.506167 1113م مططعط :ممما .112تطاممسسعط 


...1112م 70طع2 ط1 تإمرةتتعطاه1وتقطط .2 دوعطول لصهة 5 ع001) . 
0 6105]2515 01 201ه0ك عط1 .01 11223 ممه خآ 21585 . 


01 اأقلع ادع ع1 .له ,خآ دعع81 0[ .كامع26م عمتلتطممسمعط 
, 0721010 .ع35ع015 1320'5طه117111 مهلا مد 8 عكى ثم 12اتاممطمطعط 
| 
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200 كاأتتقتدعء2 ,.عتتتهء801101 .8 .1 200 مأملتة1 ..آ مممتء7 .10 


,(1963 ,.عع12آ - .)20)) 4 .810 ,17 .701آ, والتاممسسطعط ما ك15كة)5مطمع1 
:8 ل0ع1151طناظ ,05ها80 عتلامضطمعط (وعع3م 5) 312-316 .مم 
1 50111151 


عط]!' :عكتاطة لللطن) 35 01111122215102 .1 111111322 ,ممصعتمظ. 11 
.5 02511110121 320 1.6821 
01 01هط50 م011151111آ 01 1واء011ل]) هآ تإلتدسهة1 01 001كتاول 
.1984-5 ,3 155116 ,23 701110 , اكه[ 

علأطناظ , معتل 11طن) 320 داماع 1اعظ]1 01 ماملععء1 ,عناء1011 12 .12.8 


.9 ,3 .0ط ,آ11ع011311) كله آم 

7621]1) 01 1015611551025 220 151025/آ ,لاتمطكد عط تاعناوعة[.13 
101 102125 ,7ق511117 12161210121 مث :1115ت) 01 2105 83/1 
ةلع طاء لا عط ]1 طامتاعه 5 ,210291 اع م1 معتل1 لطن 
.1995 ,1610310 كطم 

25 11201101231 0ه عع تمصتصطمن) نوع لخ - عام[ عط[14.1 
عطا ده أ1ممع] ,معتل 1 تطن) لله طعمطده 117 01 طالدعط عطا عمتاعء ]1م 
عطا عمتاعع كذ دععنتاعة] 1120160021' هه ععمعععء كمهن) لهممماوع ]1 
,1990 تق طصطع؟ لخ 19-24 ,بطع:1ل 1 تطن) لطنة معمطه 117 01 طالدءع1آ 
523 40015 

5ع 1130110021 ما 0م 121اع] تتقصتصطء 5 اانا عطا 1ه أتتممع]]. 15 
ل1110) لله طاعمطه 117 01 طتلدعط عطا عطنتاععء ]1ج 
1 1139 111-3مم 29 ,1350 8111121122 ,01125200118011 

16.11 100. 1/48, 

00175537 لث :116131 01 2150015 ,طاع 001-11 اطع 1آ تإمصداط. 17 
0+ ,65113 12 111110215101) [دألمع) علقمدطعظ مم1 
9 بكاتا0لآ بلكع[8 رووععط عاتوط 

لقناءاء5 لله لدختمع) :1أ1ممع]]1 مععاومط عط1' ,مععاومط .2 مد18.1 
1ع ] ,3/215 1لا .اغآ طالك ,دع اممطعءع1 01 12100 ك1 
1203 

01 717012611 :11 ,5110310 12 ااخلدعط 310 اعدمره7ا ,13طناه ]1 19.513019 
,8 ,برووع2 0م72 ,020011 آ ,1770110 طلوتخ عطا 

,121137 طالدع1طآ ده 11ع لطت 32 ,20615102ناء11ن) ,لماعاورء20.1717211 
.0 ,011ل 111 ,وموم طم ) عمصتطد1[طتاط تاعع 10م 5 


211 


01 01221162410125 ,132113 ..آ 320 كصتة1171111 .21.17 
20010 ,50 .1701 ,لااء51115 01 11031ا0ل لامغتاظ ,5100 1عسمتده م01 
1003 

,5 001311 01 لامول1ع 0ع ع16' ,121210 وعمته [.22 
0 55710605111132 1031610021ع01] اسقط عط عد لعأمعوع1م اعمدم 
11111 ) ,1ااعطقمخ ,1989 طأع م8 1-3 ,10د 1ع ططلاه 011 
.9 أ5ناع ناث /((11ا[ ,أععاع56 طأن1' عط ]1 ما لعطد11طتام 

ع1 ' :عدتاطث 1101) 35 11015105اء211) ,فصع 811 .1 23.1171111320 
, 357[ تإ1للطتهة1 01 10111031 ,5ع1ا155 00250161610131 320 1.6821 
,1984 ,110.3 ,23 .1701 

.7 1116 :1501301 ز0 نآ عطا 5:105 151ل ,تعاددعطن) .ل عاامطم. 24 
7 ,701.45 ,17161 كما ولدككتاظ ,عممماا 

61715[ عطا 12 5105 1عمطداء11ن) عصتلصط ,عنءمعطاهكا عاوه/ظ. 25 
6121031 0جمعه5 عطا غد لعاطعدع1م اعم0م ,01157 تاستصاه 0 
0 ,1991 :5133 111-3مخى 30 ,15105عططناء11ن) 01 0511م :3ك 
,11021560 

01 155116 عط لطنة هآ عتلتة[؟] بطع ا لطودك حتاطخ طاععل1خم .خف التدك. 26 
لدعع.1 1170110 لختط 1 12 ,10د 1ع مدع عان) علمممعظ امه علدا 
,1994-1995 ,516110165 

ل :0111112615100 ,112115 120222 ممه 111105 عله 27.8111 
-1]11156 01 101111221 ,1557 دغطع1؟]آ لمتمص0ط 2 2ه لأوء1ل0ع11 
لتتامظ/طء 1131 ,(ااعططاعاممناك) 2 .810 ,1701.37 ,تقلع 1110111 
,1992 

211 بمكاوع:101آ 21متدهاظ عط عك2ك ,1110ان) .ل له 28.0010 
,1993 


لقن عط ]0 ماوع عام[ أوع8 عط1' ,(.لعء) مماواث مناتلاط.29 
1)01817آانا ,وغطع1كآ مسلط 0ه عتتكادن عم[ أعوممعع ]1 
14 ,0:<21010) ,ووع21 طملطء0131) 

.318 ,1/011.4/1987/25 .120 االا.30 

عط لمة للتطن) عطا 1ه دغطع تلكا ع1 بمقصطءةء"7 .8 مللتطط. 31 
1011ل كلامتتتة 11 ,ل0مطللتطن) 01 عع 2م10[ ع ماع مقط 
,2 ,بأطعع100101 

5 116012311 - 11161136102 لمأختع0 علقمطع1 ,عع.ا مع 32.1115 
0111081-01[ 12210001ع01] ,مع تللاتطء 01 دغخطع قت عطا ممه 
4 ,1 .810 ,2 .1701 ,سخطع لكا و'مع 1ت 

011021) لخ :0112111115101) عل[قلطع1آ بعاع513 .1 موؤو1اث. 33 
18 ,810.4 ,تإاتعتنة00) كاطع لكا ممصسطط ,21521 ممم 

:51010 ,122316كآ .ل اعقطء141ة امه تاعمووحظ .لخ دع انتهط0 .34 
عط غ2 0ع]2ء5ع01 1م22 ,1551125 2025116110121) لطلة لدعع.[ ع1" 
,991 113387 111-3مث 30 ,15100ع0طناء11ن) 02 1122وهم 55:5 0ممعع5 
وفك ا ل لوانت 

مأ ممأذأعماناءأ0 ع316/ا 300 نللجا عط 1" - 5ع ا ,0امع ماع56 .35 
[1997] "5عنا55! |3اناأانان) 300 [023ع ا ,18/601631 :512113نام 
.(1997) :7 نلنالثاللاح_الاط5ودوانا 

0 5ع012311628) :22215102ناء11) علقممطع1 ,3111161 -عتته801111 .36.1 
١71012100, 1131310‏ دغطع لكآ مقصنطط 2 كه عع1اعوءط عطا 
,1985 ,01.8 ,101111131 /اتكقنآ د اعمرهن117 


مواقع على الانترنت 


سم 


79 0 0 1 اطع 7717717 :5ط . 
74 0ع عنام /11112.1011.5017. 1طع. 5/7777 .2 
010771 10162015 0 11 
0 - ]ع . 10017713715م020ىع 7ا[عع111120062016مممطاعط 0620 
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62051031 75,1116 ش22 
711165 202*230 

--1102022/1اء/ع501116-]8/005/0612111 001.01 15. 21105://17717/177 .3 

-1-اع102م 1571211-32 م10م-1128م013-01-200---01-0051661م15 
.0_عع5048 7251715-14 01.001م-]مللع8ع-12-ه-1112امهم معط 

/6610 2 12117.7/01. مطتلط. [طاعط. 771177 //:ومطط . 

/ع:01.عع حطاده. 17717777//:ماطخط . 
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خط 204 111/002 /لإعمء/507. 1115 م112 لعمط//:دمغط. 12 

/26120211112.6010 51 11ج متهحاء. 5://177177177 13.2110 

3 001 .61101131 طلاعع 0ا. 5://177177177ماغط. 14 
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21 1/1126 020 7620001110. 
01 
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.7 6 2 
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